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Ágrip 

Einstaklingar með bólgusjúkdóm í meltingarvegi (IBD) eru í aukinni áhættu á andlegri og líkamlegri 

vanlíðan sem tengjast einkennum, fylgikvillum eða meðferð sjúkdóms og tíðari innlögnum á sjúkrahús. 

Tilgangur rannsóknarinnar var að öðlast skilning á upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í 

meltingarvegi af sjúkdómnum og finna leið til að bæta líðan þeirra og lífsgæði með hjúkrunarþjónustu. 

Notað var samþætt fræðilegt yfirlit til að skoða upplifun, líðan og lífsgæði einstaklinga með IBD og 

aðgang að heilbrigðisþjónustu. Leitað var greina í gagnasöfnunum CINAHL, Scopus og PubMed. 

Rannsóknarniðurstöður voru síðan greindar og samþættar úr 14 rannsóknargreinum.  

Kvíði og þunglyndi var töluverður hjá einstaklingum með IBD. Tengslamyndun einkenndist af 

miklum kvíða og streitu, sem leiddi til versnandi lífsgæða. Einstaklingar áttu erfitt með að aðlagast 

sjúkdómnum, sem skerti lífsgæði þeirra, hafði áhrif á sambönd og gerði aðlögun að IBD erfiðari. 

Einstaklingum fannst þeir ekki fá næga þjónustu frá heilbrigðiskerfinu og virtust síður viljugir að leita 

eftir aðstoð. 

Niðurstöður gáfu til kynna að IBD hefði ekki einungis mikil áhrif á einstaklinginn og hans daglega líf, 

heldur á fjölskyldu og vini. Skilningur heilbrigðisstarfsfólks er forsenda þess að þeir geti tekið á and-

legu ástandi einstakinganna og hjálpað þeim við að ná stjórn á sjúkdómnum og bætt líðan þeirra og 

lífsgæði. 

Þekking hjúkrunarfræðinga er mikilvæg á áhættuþáttum og einkennum IBD til að geta greint þá 

einstaklinga sem eru í áhættu. Að geta komið þeim í viðeigandi meðferð í tíma getur bætt líðan og 

lífsgæði þeirra. Samræður á göngudeild gætu verið leið til að nálgast einstaklinginn og fjölskyldu hans 

til að meta og vinna að bættri líðan. 

 

Leitarorð: Bólgusjúkdómar í meltingarvegi, lífsgæði, líðan, upplifun sjúklings, göngudeild, einkenni, 

aðgangur sjúklings, aðgangur að heilbrigðisþjónustu, hjúkrun. 
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Abstract 

Individuals with inflammatory bowel disease (IBD) are at increased risk of mental and physical distress 

related to symptoms, complications or disease treatment and frequent hospitalization. 

The purpose of this study was to increase the understanding of individuals‘ experience with IBD of 

the disease and find ways to improve their well-being and quality of life with nursing services. 

Research articles were searched for in the the databases CINAHL, Scopus and PubMed. Data 

from 14 research articles were then analyzed and integrated in the project. 

Anxiety and depression was significant in individuals with IBD. Bonding was characterized by high 

anxiety and stress which led to a deterioration in the quality of life. Individuals had difficulty adjusting 

to the disease which restricts quality of life, had an effect on relationships and made adjustments to 

IBD difficult. Individuals felt they did not get the services they needed from the healthcare system, and 

seemed less willing to seek help. 

Results indicated that IBD had not only major impact on the individual and his daily life, but also 

family and friends. Health care professionals‘ understanding is essential to detect mental state of 

individuals and help them to control the disease and improve their well-being and quality of life. 

Knowledge of risk factors and symptoms of IBD is important to nurses to be able to detect those 

individuals who are at risk. It can facilitate appropriate timely treatment and thereby improve well-being 

and quality of life. Partnership as practice in outpatient clinic seems to be idea to approach the 

individuals and their families to assess and improve well-being. 

 

Keywords: Inflammatory bowel disease, quality of life, well-being, patients perception, outpatient clinic, 

outpatient service, outpatient care, ambulatory, symptom, health care access, access to health care, 

patient access, nursing. 
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1 Inngangur  

Langvinnir sjúkdómar geta haft áhrif á líf einstaklinga á svo margan hátt. Einstaklingar þurfa að ganga 

í gegnum breytingar á högum sínum og þeir hlutir sem voru taldir svo sjálfsagðir eru það jafnvel ekki 

lengur. Daglegt líf þessara einstaklinga fara úr skorðum og framtíðarvonir þeirra eru sjúkdómnum háð.  

Þeir þurfa að endurskipuleggja líf sitt og allt sem því við kemur eins og framtíðaráætlanir, samskipti við 

sína nánustu, vinnu og áhugamál.  

Bólgusjúkdómar í meltingarvegi (Inflammatory bowel disease, IBD) er samheiti yfir sáraristilbólgu 

(e. ulcerative colitis, UC) og svæðisgarnabólgu (Crohn‘s, CD). WHO skilgreinir þessa sjúkdóma sem 

langvinna og hafa þeir andleg, líkamleg og félagsleg áhrif á þá einstaklinga sem haldnir eru 

sjúkdómnum (Peyrin-Biroulet, 2010). Í Evrópu er talið að um 2,2 milljónir manna séu með IBD og um 

50.000-68.000 ný tilfelli af sáraristilbólgu og 23.000-41.000 ný tilfelli af svæðisgarnabólgu greinast þar 

árlega (Loftus, 2004).  

Umhyggja fyrir sjúklingnum og fjölskyldu hans sem búa við langvinnan sjúkdóm getur verið talsverð 

áskorun. Í þessari áskorun felst að meðhöndla líkamleg einkenni sjúkdómsins til sálrænna vanlíðunar 

við að lifa með langvinnan sjúkdóm. Áhrifin eru svo augljós á öllum sviðum lífsins, frá álagi að vera 

með einkenni eins og kviðverki, viðvarandi niðurgang, lystarleysi, þreytu og blæðingu, til vanhæfni að 

sækja skóla eða vinnu. Einnig finna fyrir sálrænum einkennum í tengslum við streitu, þunglyndi, 

félagslega fordóma og félagslega einangrun og upplifa erfiðleika með líkamlega nánd (Crohn’s and 

Colitis Foundation of Canada, e.d.). Flestir þessara einstaklinga þurfa á einstaklingshæfðri þjónustu að 

halda. En þegar sjúkdómurinn verður óviðráðanlegur eða fylgikvillar gera vart við sig, þá er oft 

skurðaðgerð eina leiðin til að ná bata (Crohn’s and Colitis Foundation of Canada, e.d.). Sú ákvörðun 

að gangast undir skurðaðgerð getur verið erfið bæði fyrir einstaklinginn og fjölskyldu hans. Þetta á 

sérstaklega við þegar blasir við sá möguleiki að stóma sé varanlegt og óafturkræft. Flestir þessara 

einstaklinga upplifa sínu fyrstu sjúkrahúsvist, vegna IBD, innan tveggja ára frá greiningu (Crohn’s and 

Colitis Association of Canada, e.d.) og meira en helmingur þeirra sem eru með svæðisgarnabólgu 

þurfa að lokum að fara í skurðaðgerð (Canadian Digestive Health Foundation, 2013). 

Ástæða fyrir verkefnavali þessu er að höfundur gerði litla rannsókn (8 einstaklingar með IBD, ásamt 

einum fjölskyldumeðlimi eða vini) í tengslum við námskeið í meistaranámi í hjúkrunarfræði við Háskóla 

Íslands. Í þeirri rannsókn var notast við líkanið „Samræður“ (e. partnership as practice) sem Helga 

Jónsdóttir prófessor við Hjúkrunarfræðideild Háskóla Íslands, þróaði ásamt Merian Litchfield og 

Margaret Pharris út frá hugmydafræði Margaret Newman próferssors við Háskólann í Minnesota. Þetta 

líkan gafst vel og leiddi til áhuga höfundar á líkaninu og því hvort raunhæft væri að notast við líkanið í 

hjúkrun einstaklinga með IBD á göngudeild meltingar. 

Hjúkrunarstýrðar göngudeildir hafa verið þróaðar á Landspítala fyrir nokkra hópa langveikra 

einstaklinga. Góður árangur hefur hlotist af þessum deildum og þá sérstaklega af hjúkrunarstýrðri 

göngudeild fyrir langveika lungnasjúklinga á Landspítala, sem byggir á líkani um samræður við 

skjólstæðing og fjölskyldu hans. Ráðleggingar um hjúkrun einstaklinga með bólgusjúkdóma í 

meltingarvegi verða ræddar í samhengi við líkanið. 

Þetta verkefni er samþætt fræðilegt yfirlit (e. integrative review) á rannsóknum á líðan og reynslu 

einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi. Þessi aðferð gefur möguleika á samþættingu fjöl-
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breyttra rannsókna þar sem tilgangur er breytilegur og er mikilvægur fyrir heilbrigðisþjónustuna 

(Whittemore og Knafl, 2005). 

Einstaklingar með langvinna bólgusjúkdóma upplifa oft mikla streitu og fjölda einkenna tengda 

sjúkdómnum. Þrátt fyrir miklar framfarir í meðferð IBD, þá hefur sjúkdómurinn neikvæð áhrif á lífsgæði 

einstaklinganna. Fyrir marga einstaklinga og fjölskyldur þeirra er það erfið reynsla að greinast með 

sjúkdóminn. Því er það mikilvægt að skoða rannsóknir á líðan einstaklinganna og hvernig hægt sé að 

þjónusta þá á göngudeild. Leitað var að rannsóknum sem lýsa upplifun, líðan og skynjun einstaklinga 

á sjúkdómnum og lífsgæði þeirra. Í þessu verkefni verður eingöngu talað um sjúklinginn en ekki 

fjölskyldu hans sérstaklega, því í verkefninu er sjúklingurinn og fjölskylda hans ein heild. 

1.1 Bakgrunnur 

Hér verða kynntar helstu skilgreiningar á langvinnum bólgusjúkdómum í meltingarvegi ásamt 

skilgreiningum á sjúklingahópnum. Fjallað verður um hvaða einkenni fylgir bólgusjúkdómunum, 

faraldsfræði, algengi og nýgengi, orsakir og áhættuþætti, greiningu og stigun, meðferð og hvaða áhrif 

á sjúkdómurinn hefur á hópinn. Farið verður aðeins inn á tilgang heiðbrigðisþjónustunnar og síðan er 

tæpt á tilgangi og hlutverki hjúkrunarstýrðrar göngudeildar í stuttu máli. 

1.2 Sjúkdómurinn 

Bólgusjúkdómur í meltingarvegi (IBD) er langvinnur sjúkdómur sem skiptist í tvo hópa; svæðisgarna-

bólga (e. Crohn‘s, CD) og sáraristilbólga (e. ulcerative colitis, UC). Yfirleitt kemur sjúkdómurinn fram á  

aldrinum 15-30 ára (Jón Örvar Kristinsson, Sigurbjörn Birgisson, Einar Stefán Björnsson og Sigurður 

Ólafsson, 2015). Helsti munurinn á svæðisgarnabólgu og sáraristilbólgu er að svæðisgarnabólga getur 

komið fram hvar sem er í meltingarveginum, frá munni til endaþarms, en sáraristilbólga einskorðast við 

endaþarm og ristil (Schneider og Fletcher, 2008; Jón Örvar Kristinsson o.fl., 2015).   

Sjúkdómurinn veldur bólgum og sárum í görnum og ristli. IBD getur verið sársaukafullur og 

hamlandi fyrir einstaklinga og þær aukaverkanir, sem fylgt gætu sjúkdómnum, geta verið lífshættulegar 

(Mayo Foundation for Medical Education and Research, 2011). Einkennin geta verið allt frá vægum 

óþægindum til miðlungs óþæginda frá meltingarveginum, til alvarlegra, hamlandi og stundum 

lífshættulegra fylgikvilla (Saibil, Lai, Hayward, Yip og Gilbert, 2008). Svæðisgarnabólga og sáraristil-

bólga hafa svipuð einkenni, en miðað við að svæðisgarnabólga fer dýpra inn í slímhúð ristils og miðað 

við staðsetningu á svæðisgarnabólgu, þá er líklegt að kviðverkir séu verri hjá einstaklingum með 

svæðisgarnabólgu (Steinhart, 2006), sjá töflu 1. IBD getur einnig aukið næmi fyrir öðrum sjúkdómum 

og leitt til fylgikvilla eins og krabbameins (Crohn’s and Colitis Association of Canada, e.d.).   

Langvinnir sjúkdómar hafa margs konar áhrif á líf einstaklinga, líkamlega, andlega og félagslega. 

Þeir þurfa því að aðlagast ýmsum breytingum sem hafa áhrif á heilbrigði og lífsgæði þeirra (Schneider 

og Fletcher, 2008). 

1.2.1 Sáraristilbólga 

Sáraristilbólga (e. ulcerative colitis) þróast oftast á aldrinum 15-40 ára og síðan á aldrinum 50-80 ára, 

sjá töflu 1. Enginn veit hver orsökin er, en svo virðist sem reykingar dragi úr líkunum á að fá sjúk-

dóminn, en aftur á móti eru fyrrverandi reykingamenn í aukinni hættu. Sjúkdómurinn kemur í hléum og 
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geta hléin staðið í nokkur ár (Langan, Gotsch, Krafczyk og Skillinge, 2007). Um 50% einstaklinga með 

sáraristilbólgu fá bakslag eða versnun á sjúkdómnum á hverju ári og lítill hluti er með tíða eða lang-

varandi sjúkdómsvirkni. Fyrsta árið eftir greiningu er um 90% einstaklinganna fyllilega færir um að fara 

á út á vinnumarkað (Winther, Jess, Langholz, Munkholm og Binder, 2003). 

Í sáraristilbólgu er bólgan samfelld og takmarkast við slímhúð (e. mucosa) í ristli og endaþarmi. 

Bólgan myndast í endaþarmi og getur náð upp í risristil (e. descending colon) en einnig getur bólgan 

náð um allan ristilinn (e.pancolitis) (Silverberg o.fl., 2005). 

Einkenni sáraristilbólgu eru meðal annars alvarlegur og blóðugur niðurgangur, fölsk skilaboð um 

hægðalosun, kviðverkir, vöðvakrampi, ógleði, uppköst, minnkuð matarlyst, þyngdartap, vægur hiti, 

blóðleysi, vökvatap og þreyta (Crohn’s & Colitis Foundation of Canada, e.d.). Hjá minnihluta einstak-

linga með IBD veldur sáraristilbólga einnig einkenni utan meltingarvegar, eins og liðagigt, bein-

þynningu, og bólgumyndun í miðlagi augans (uveitis) (Langan o.fl., 2007). 

1.2.2 Svæðisgarnabólga 

Svæðisgarnabólga (e. Crohn‘s) kemur oftast fram fyrir 30 ára aldurinn, sjá töflu 1. Enginn veit hver 

orsökin er en svo virðist sem reykingar, erfðir, búseta og þjóðerni auki líkurnar á sjúkdómnum, 

sjá töflu 1. Um 75% einstaklinga með svæðisgarnabólgu eru fullfærir um að fara á vinnumarkað einu 

ári eftir greiningu, en um 15% eru orðnir ófærir um vinnu 5-10 árum eftir greiningu (Winther o.fl., 2003). 

Svæðisgarnabólga veldur bólgum hvar sem er í meltingarveginum, allt frá munni til endaþarms, en 

hefur yfirleitt áhrif á neðri hluta þarma (Ileoceacal svæðið) og í fallristli (e. ascending colon) (O'Connor 

o.fl., 2013). Sárin geta náð djúpt í slímhúðina og einnig geta sárin verið samofin við heilbrigðan vef 

(Van Assche o.fl., 2010; Canadian Digestive Health Foundation, e.d.). 

Einkenni svæðisgarnabólgu geta verið væg til alvarleg og geta þróast smám saman eða komið 

skyndilega án nokkurs fyrirvara. Einkenni sjúkdómsins, sem eru mjög mismunandi eftir því hvar þau 

eru staðsett í meltingarveginum, eru meðal annars kviðverkir, vöðvakrampar, niðurgangur, ógleði, 

uppköst, minnkuð matarlyst, þyngdartap, þreyta og hiti (Van Assche o.fl., 2010; Mayo Foundation for 

Medical Education and Research, 2011). En ógleði og uppköst geta verið afleiðingar þrenginga í 

þörmum (Van Assche o.fl., 2010). Þrengingar í þörmum eða fistilmyndanir hafa mikil áhrif á líf einstak-

lingsins og getur sjúkdómurinn verið einstaklingnum mikil byrði. Fistill myndast aðallega við 

endaþarmsop, en getur einnig myndast á milli þarma og húðar, þarma og þvagblöðru eða milli 

endaþarms og legganga. Skurðaðgerð getur verið nauðsynleg til að meðhöndla þrengingar og fistla og 

þurfa sumir einstaklingar með svæðisgarnabólgu að fara endurtekið í skurðaðgerð, sem bætir lífsgæði 

þeirra til muna (Dignass o.fl., 2010). 
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         Tafla 1. Samanburður á sáraristilbólgu og svæðisgarnabólgu. 

Einkenni Sáraristilbólga Svæðisgarnabólga 

Áhættuþættir Fyrrum reykingar. Reykingar, 

fjölskyldusaga, 

landfræðileg staðsetning, 

þjóðerni. 

Greiningar aldur Tvö greiningatímabil: 15-40 ára 

og 50-80 ára. 

Yfirleitt fyrir 30 ára. 

Byrjunar einkenni Oftast stigvaxandi. Stigvaxandi eða skyndi-

leg. 

Varanleiki Langvinnur. Langvinnur. 

Einkenni      

bólgumyndunar 

Samfelld í meltingarvegi en 

alltaf í endaþarmi. 

Skiptist á veikum og 

heilbrigðum hluta í 

meltingarvegi. 

Dýpt bólgu Algengast í innri lagi ristils. Sár geta myndast í öllum 

lögum slímhúðar. 

Blæðing Algengt með hægðalosun. Sjaldgæft. 

Staðsetning verkja Algengir í vinstra neðri 

fjórðungi. 

Algengir í hægri neðri 

fjórðungi. 
         (Langan o.fl., 2007; Canadian Digestive Health Foundation Ulcerative Colitis Guide, 2013)   

 

1.2.3 Faraldsfræði, algengi og nýgengi 

Tíðni IBD er algengari í iðnríkjunum en annars staðar í heiminum (Burisch o.fl., 2014). Svo virðist sem 

IBD sjúkdómar greinist hjá ungu fólki og er algengasti aldurinn frá 15-35 ára (Husain og 

Triadafilopoulos, 2004) og lítill sem enginn munur er á tíðni sjúkdómanna eftir kyni (Ponder og Long, 

2013). 

Sáraristilbólga er algengust í Evrópu og Norður-Ameríku. Í Evrópu er sáraristilbólga algengust 

norðarlega í heimsálfunni og er einnig algengari meðal gyðinga en sjaldgæfari hjá einstaklingum frá 

Asíu og Afríku. Talið er að óþekktir þættir í lifnaðarháttum í hinum vestræna heimi og erfðir séu þess 

valdandi að algengi sáraristilbólgu er meiri á þessu svæði heimsins (ccu samtökin, e.d.). Í rannsókn 

Reynisdottir o.fl., (2004) kom fram að þeir einstaklingar á Íslandi sem greindust með IBD voru tengdari 

erfðafræðilega samanborið við samanburðarhóp og getur þetta bent til erfðafræðilegra tengsla 

sjúkdómsins. Svæðisgarnabólga er algengari í Bandaríkjunum og Vestur-Evrópu en í Afríku og Asíu 

og virðist svæðisgarnabólga vera algengari hjá hvítu fólki og gyðingum (ccu samtökin, e.d.).    

Í dag eru lífslíkur IBD sjúklinga jafn góðar og annarra einstaklinga og er það að þakka nútíma 

læknisfræði, góðum lyfjum og bættri heilbrigðisþjónustu (Rejler, Spångeus, Tholstrup og Andersson-

Gäre, 2007). Nýgengi á svæðisgarnabólgu er hæst í Norður-Ameríku, 20,2/100.000 íbúa, en á móti er 

nýgengi sáraristilbólgu hæst í Evrópu, 24,3/100.000 íbúa. En algengi bæði svæðisgarnabólgu og 

sáraristilbólgu er hæst í Evrópu og er tíðni svæðisgarnabólgu 505/100.000 íbúa og tíðni sáraristilbólgu 

er 322/100.000 íbúa. Færeyjar er með hæstu tíðni á IBD í heiminum eða 81,5/100.000 íbúa, en tíðni 

IBD á Íslandi er 28,7/100.000 íbúa (Burisch o.fl., 2014). 

Tíðni þessara sjúkdóma eru mun lægri annars staðar í heiminum. Nýlegar rannsóknir hafa sýnt 

fram á að á stöðum þar sem nýgengi hefur verið mjög lágt hefur það verið að aukast eins og í Asíu, 

Afríku og Suður-Ameríku (Hanauer, 2006). Svo virðist sem nýgengi sáraristilbólgu blossi fyrst upp og 

síðan fylgir nýgengi svæðisgarnabólgu eftir. 
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1.2.4 Orsakir og áhættuþættir 

Ekki er vitað hver er orsakavaldur IBD, en grunur er um að umhverfisáhrif og erfðaþættir spili eitthvað 

þar inn í (Cleynen o.fl., 2012; Gearry, Richardson, Frampton, Dodgshun og Barclay, 2010). Sjúkdóm-

arnir eiga það sameiginlegt að ónæmisvarnir líkamans raskast, sem gerir veldur því það að bólgur, 

roði og sár myndast í meltingarvegi (Mayo Foundation for Medical Education and Research, 2011).   

Meirihluti einstaklinga með IBD greinast fyrir 30 ára aldurinn, en sumir greinast með IBD á seinna 

æviskeiði sínu eða um 50-80 ára, sjá töflu 1. IBD greinist hjá öllum kynstofnum heimsins en hvíti 

kynstofninn er í mestri hættu að fá sjúkdóminn (Mayo Foundation for Medical Education and 

Research, 2011). Vísbendingar eru um að lífstíll og umhverfisþættir hafi áhrif á nýgengi þessara 

sjúkdóma (Ponder og Long, 2013), einnig virðist vera að þeir einstaklingar sem eiga nána ættingja 

með IBD séu í meiri hættu með að þróa sjúkdóminn (Mayo Foundation for Medical Education and 

Research, 2011).   

Genasamsetning innan fjölskyldu einstaklinga með svæðisgarnabólgu eykur líkurnar og eiga 20% 

þeirra einstaklinga einn nákominn ættingja með sjúkdóminn. Systkini einstaklinga með svæðis-

garnabólgu eru 30-40 sinnum líklegri til að fá sjúkdóminn og systkini einstaklinga með sáraristilbólgu 

eru 10-20 sinnum líklegri til að fá sjúkdóminn þó að fjölskyldusaga sé algengari hjá einstaklingum með 

svæðisgarnabólgu (ccu samtökin, e.d.). 

Reykingar eru einn áhættuþáttur IBD. Þeir sem reykja virðast eiga á hættu að þróa með sér 

svæðisgarnabólgu og er áhættan tvisvar sinnum meiri hjá reykingafólki. Að auki geta reykingar valdið 

bakslagi eftir lyfjameðferð eða skurðaðgerð hjá einstaklingum með svæðisgarnabólgu, en reykingar 

virðast hamla þróun sáraristilbólgu hjá einstaklingum (ccu samtökim, e.d.; Winther o.fl., 2003). 

 Bólgueyðandi lyf eins og Íbufen og Voltaren geta verið áhættuþáttur fyrir IBD, en fyrir þá einstak-

linga sem eru þegar greindir með IBD, geta þessi lyf gert einkennin mun verri (Mayo Foundation for 

Medical Education and Research, 2011).  

Svo virðist sem umhverfisþættir séu áhættuþáttur fyrir IBD. Þeir sem búa í iðnríkjum (Burisch o.fl., 

2014) og þeir sem búa norðarlega á hnettinum eru í aukinni hættu á að fá IBD (ccu samtökin, e.d.; 

Mayo Foundation for Medical Education and Research, 2011). 

1.2.5 Greining  

Þegar einstaklingur leitar til læknis vegna einkenna sem geta átt við IBD, er byrjað á að fá saursýni til 

ræktunar á bakteríum (Jón Örvar Kristinsson o.fl, 2015). Einnig er kannaður blóðhagur og bólguþættir 

(CRP) með blóðrannsókn. Ristilspeglun, stutt eða löng, er gerð ef prufur eru jákvæðar, þar sem 

kannað er hvort sjúkdómurinn sé til staðar, útbreiðsla hans og alvarleiki. Tölvusneiðmynd er ein af 

greiningaþáttunum og getur hún gefið til kynna hvort bólgusjúkdómur er til staðar, staðsetningu 

bólgunnar og hvort myndun sé á fistlum eða ígerð í þörmum (Jón Örvar Kristinsson o.fl., 2015).  

1.2.6 Meðferð 

Markmið meðferðar við IBD er að koma í veg fyrir að einkenni eigi sér stað með því að halda 

sjúkdómnum í skefjun með sjúkdómshléi (Canadian Digestive Health Foundation, e.d.; Jón Örvar 

Kristinsson o.fl, 2015) og endurheimta lífsgæði fyrir þennan sjúklingahóp (Canadian Digestive Health 

Foundation, e.d.). Meðferð er einstaklingsmiðuð og er horft á alvarleika og útbreiðslu sjúkdómsins. 
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Veikindin eiga sér oft langan aðdraganda og einkennin hafa oft á tíðum farið versnandi. Oft kemur fyrir 

að einstaklingar eru það veikir þegar þeir leita sér fyrst aðstoðar, að þeir þurfa að leggjast inn á 

sjúkrahús (Jón Örvar Kristinsson o.fl., 2015).  

Með lyfjameðferð, er verið að reyna að hafa hemil á einkennum sjúkdómsins og þar með að bæta 

lífsgæði. Ef lyfjameðferð virkar ekki, eða fyrirferð greinist í meltingarvegi er skurðaðgerð reynd 

(Canadian Digestive Health Foundation, e.d.). 

Fjórir undirstöðuflokkar á lyfjum eru notaðir til að meðhöndla IBD og sumir einstaklingar fá einnig 

sýklalyf:  

• Aminosalicylöt: Þessi lyfjaflokkur, sem inniheldur 5-amínósalisýlsýru (5-ASA), er áhrifaríkur í að 

meðhöndla væg til meðal einkenni IBD, sem blossa upp og til að viðhalda sjúkdómshléi. Margt bendir 

til að þessi lyfjaflokkur virki frekar á sáraristilbólgu en svæðisgarnabólgu. 

• Barksterar: Þetta eru skjótvirk og öflug bólgueyðandi lyf sem er stoðmeðferð fyrir skyndilegri 

versnun á sjúkdómnum. 

• Ónæmisstýrandi efni: Þessi lyf minnka bólgusvörun með því að draga úr virkni ónæmiskerfisins.  

Ónæmisstýrandi efni eru viðeigandi fyrir þá einstaklinga sem ekki svara 5-ASA eða sterum, hafa stera 

háðan sjúkdóm eða eru í sjúkdómshléi. 

• Líftækni lyf: Lyf búin til með líftækniaðferðum og oft einangruð úr náttúrulegum uppsprettum, 

manna, dýra eða örvera. Þessi lyf minnka bólgur með því að ráðast á sérstakar sameindir sem eru 

óeðlileg hjá einstaklingum með IBD. 

• Sýklalyf: Sýklalyf eru áhrifarík fyrir einstaklinga með svæðisgarnabólgu gegn bakteríusýkingum, 

ígerðum og fistlum (göng sem myndast frá þörmum). 

(Canadian Digestive Health Foundation, e.d.; Crohn’s & Colitis Foundation of America, e.d.). 

 

Sáraristilbólgu er hægt að lækna með skurðaðgerð því bólgan er eingöngu í ristli. Stór hluti einstak-

linga með sáraristilbólgu enda í skurðaðgerð. (um 20-30%), einhvern tíma á lífsleiðinni. Aðgerðir eru 

oftast skipulagðar, en þegar aðgerð ber brátt að, þá er það vegna skyndilegrar versnunar meðan á 

lyfjameðferð stendur, háð alvarleika sjúkdómsins eins og verulegrar blæðingar, rof á ristli eða sýkingar 

og staðsetningu hans (ccu samtökin, e.d.; Winther o.fl., 2003).  

Hjá einstaklingum með svæðisgarnabólgu er aðgerða oftast þörf vegna ígerðar, fistilmyndunar eða 

þrengsla í þörmum. En þess fyrir utan þá getur árangurslaus lyfjameðferð verið ástæða fyrir 

skurðaðgerð. Bráðaaðgerð er nauðsynleg í sjaldgæfum tilvikum og er það þá oftast vegna stíflu sem 

er tilkomin vegna mikilla þrengsla í þörmum (ccu samtökin, e.d.). Allt að 50% einstaklinga með 

svæðisgarnabólgu fara í skurðaðgerð á fyrstu 10 árum frá greiningu og um 70-80% fara í skurðaðgerð 

einhvern tíma á lífsleiðinni, allt eftir alvarleika sjúkdómsins og staðsetningu hans (Winther o.fl., 2003). 

1.2.7 Áhrif bólgusjúkdóms í meltingarvegi á líf einstaklinga 

Líkamleg vanlíðan getur verið mikil hjá þessum sjúklingahópi og eru helstu einkenni þessa sjúkdóms 

blóðugur niðurgangur, kviðverkir, þyngdartap, vannæring, þreyta og blóðleysi (Husain og 

Triadafilopoulos, 2004). Bólgusjúkdómar í meltingarvegi (IBD) hafa áhrif á daglegt líf þeirra einstak-
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linga sem haldnir eru þessum sjúkdómi, eins og á skólagöngu, vinnu, félagslíf og tengslamyndun 

(O'Connor o.fl., 2013).   

Einstaklingar með IBD þurfa að takast á við þær aðstæður sem sjúkdómurinn kallar á og leggst 

hann misjafnt á fólk og getur haft neikvæð og hindrandi áhrif á tilfinninga- og félagslíf þeirra. Eitt af því 

sem hrjáir einstaklinga með IBD er að þeir eru hræddir um að missa hægðir og hafa rannsóknir sýnt 

fram á að allt að 74% einstaklinga með IBD missa hægðir og er það ástand óháð sjúkdómsvirkni 

(Norton, Dibley og Bassett, 2013). Þetta getur haft þau áhrif á suma einstaklinga með IBD, að þeir fara 

ekkert nema vita hvar næsta salerni er að finna (Norton o.fl., 2013). 

Einnig eru einstaklingarnir hræddir um að vera illa lyktandi, finnast þeir ekki standa sig sem skyldi í 

vinnu og finnast þeir missa af tækifærum til að vinna við það sem áhugi þeirra hneigist til vegna 

sjúkdómsins (Kemp, Griffiths og Lovell, 2012). Sumir hverjir neyðast til að hætta á vinnumarkaði vegna 

mikillar vanlíðunar og enn aðrir hafa sífelldar áhyggjur af starfi sínu vegna þess að oft eru 

veikindadagar þeirra fleiri en samstarfsfélaganna. Stór evrópsk rannsókn sýndi fram á að 74% 

einstaklinga með IBD tóku sér frí frá vinnu og 40% töluðu um að sjúkdómurinn kæmi í veg fyrri náin 

kynni. Atvinnuleysi og veikindi frá vinnu voru meiri, eða 11,7% af 495 einstaklingum sem tóku þátt í 

rannsókninni hjá einstaklingum með IBD í samanburði við almenning sem voru án langvinnra veikinda 

(Lönnfors, Vermeire og Avedano, 2014). 

Lífsgæðin eru verri þegar sjúkdómurinn er virkur en hjá hinum almenna borgara, sem hefur það í 

för með sér að kvíði og þunglyndi getur átt það til að hrjá þessa einstaklinga. Einstaklingar með IBD 

geta fundið fyrir kvíða og þunglyndi þó að þeir séu í sjúkdómshléi (Kemp o.fl., 2012).  

Þreyta er eitt af einkennum sjúkdómsins og getur hún haft jafn mikil líkamleg og andleg áhrif hjá 

þessum sjúklingahópi og þreyta t.d. hjá krabbameinssjúklingum (Kemp o.fl., 2012). IBD hefur töluverð 

hindrandi áhrif á kynlíf þessara einstaklinga þar sem sjúkdómurinn kemur oft fram á unglingsárum og 

dregur úr sjálfstrausti einstaklingsins gagnvart nánum kynnum og áhuginn minnkar hjá þeim sem 

greinast seinna vegna líkamlegra einkenna (Kemp o.fl., 2012). Einstaklingar gætu haft áhyggjur af 

líkamsmynd sinni eða skyndilegs hægðaleka á meðan á kynlífi stendur. Þessi óvissa með að vita ekki 

hvernig líkaminn bregst við hverju sinni hefur áhrif á sjálfmynd og sjálfsálit einstaklinganna (Trachter, 

Rogers og Leiblum, 2002).  

Þegar einstaklingar greinast með langvinnan sjúkdóm, hafa þeir upplifað sjúkdóminn sem 

óstöðugan eða virkan í einhvern tíma. Einstaklingarnir geta farið í gegnum ýmsar tilfinningar eins og 

kvíða, depurð, þunglyndi, vonleysi og að þeir hafi ekki stjórn á lífi sínu. Eftir greiningu ganga þeir í 

gegnum tímabil meðferða og reynt er að finna út hvaða meðferð hentar einstaklingi vel og getur það 

tekið dágóðan tíma. Á þessu tímabili þurfa einstaklingarnir að taka breytingum sem orðið hafa á lífi 

þeirra og finna leið til að takast á við hið daglega líf með þessum langvinna sjúkdómi og hvaða leiðir 

eru bestar til að halda einkennum í lágmarki (Chen og Li, 2009).  

Einstaklingar geta misst tökin á daglegu lífi sínu með sífelldum áhyggjum af aukaverkunum og 

vandamálum tengdum lyfjainntöku vegna sjúkdómsins, félagslegum og vinnutengdum áhyggjum og 

fjárhagslegum áhyggjum á kostnaði tengdum sjúkdómnum (Chen og Li, 2009)  

 Konur sem eru með virkan IBD sjúkdóm, þá helst svæðisgarnabólgu, geta átt í erfiðleikum 

með frjósemi og þá sérstaklega ef þær eru mjög grannar eða illa nærðar (Crohn’s and Colitis UK, 
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e.d.). Lífsgæði geta verið skert hjá einstaklingum með IBD, hvort sem sjúkdómurinn er virkur eða í hléi, 

vegna áhrifa sjúkdómsins á andlega líðan einstaklinganna. Og geta einkenni eins og þreyta og svefn-

leysi haft áhrif á lífsgæði (O'Connor o.fl., 2013).   

1.3 Heilbrigðisþjónusta 

Tilgangur heilbrigðisþjónustunnar er að auka heilbrigði og vellíðan þeirra sem þiggja hana (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2006). Eftir því sem þekkingin eykst, tæknin verður betri, lífaldur hækkar, lífshættir 

breytast og aukin tíðni langvinnra sjúkdóma, verða verkefni heilbrigðiskerfisins í stöðugum breytingum 

og verða flóknari með tímanum. Allt þetta kallar á nýjar og breyttar áherslur við skipulag og 

framkvæmd heilbrigðisþjónustunnar. Lög um heilbrigðisþjónustu nr.97/1990, segir að ,,allir landsmenn 

skulu eiga kost á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu, sem á hverjum tíma eru tök á að veita til verndar 

andlegri, líkamlegri og félagslegri heilbrigði“. 

Vísbendingar eru um að þörf sé á breytingum við umönnun á langveikum einstaklingum, þar sem 

vaxandi fjöldi fólks þjáist af alvarlegum langvinnum veikindum. Margar hindranir geta verið á vegi 

þessara einstaklinga þar á meðal hindrun á vegum heilbrigðisþjónustunnar þar sem hún mætir oft á 

tíðum ekki þörfum einstaklinga með langvinna sjúkdóma eins og þörfum fyrir stuðning og fræðslu.  

Ástæðan kann að vera sú að misræmi á milli þarfa einstaklinganna og áherslu heilbrigðiskerfisins sé 

að heilbrigðiskerfið er miklu leiti hannað fyrir einstaklinga með bráð veikindi (Wagner o.fl., 2001). 

Hjúkrunarstýrð göngudeild er skipulögð til að mæta þörfum hvers einstaka einstaklings og fjöl-

skyldu hans. Á göngudeild hittast hjúkrunarfræðingur og skjólstæðingar hans þar sem hjúkrunar-

fræðingur nálgast skjólstæðinga sína heildrænt, til að takast á við þau veikindi og vandamál sem á 

þeim hvíla (Wong og Chung, 2006). Á hjúkrunarstýrðri göngudeild starfar hjúkrunarfræðingur að 

mestum hluta sjálfstætt en að öðru leyti í þverfaglegri samvinnu við aðrar heilbrigðisstéttir (Wong og 

Chung, 2006). 

1.3.1 Stuðningsmeðferð 

Stuðningsmeðferð (e.parthnership as practice) er hjúkrunarmeðferð sem er er byggð á samræðum og 

sýnir mynd 1 þá hugmyndafræði sem meðferðin er byggð á. Meginviðfangsefni stuðningsmeðferðar er 

heilbrigði einstaklingsins og fjölskyldu hans, þar sem hefðbundnar hugmyndir um sjúkdóma og 

heilbrigði einstaklingsins skírskotar til þess hvernig hver og einn lifir lífinu. Í stuðningsmeðferð er 

mikilvægt að horfa á reynslu hvers og eins af sjúkdómum og hvernig reynst hefur að takast á við þá 

ógn (Helga Jónsdóttir, 2006).  

Með samræðum á milli einstaklingsins og hjúkrunarfræðings hans, getur hjúkrunarfræðingurinn 

tengst einstaklingnum með trausti, virðingu, veitt nærveru, skilið reynslu hans í veikindum og hvað það 

er sem liggur honum á hjarta. Með jákvæðni, athygli og jafnræðni er hægt að finna út hvað það er sem 

skiptir einstaklinginn máli og að skilja heilsufarsvanda hans. Með samræðum geta einstaklingur og 

hjúkrunarfræðingur fundið út hvað er mikilvægt hverju sinni fyrir einstaklinginn og aukið skilning á 

heilsufarsvandanum (Helga Jónsdóttir, 2006). Í stuðningsmeðferð er ekki verið að miða að því að 

bæta tilfinningalíf skjólstæðingsins, heldur efla hann í vitund sinni um heilsu sína og vinna sameigin-

lega að bættri heilsu hans (Helga Jónsdóttir, 2006).   
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Langvinnur sjúkdómur, eins og bólgusjúkdómur í meltingarvegi, getur haft í för með sér að við-

komandi einstaklingur þarf að hitta heilbrigðisstarfsmann reglulega og er gott samband á milli við-

komandi einstaklinga mjög mikilvægt til að mynda trúnað og traust í sambandi þeirra á milli (Belcher 

og Jones, 2009). Þess vegna er stuðningur, ráðgjöf, umhyggja og samkennd mikilvæg í þessu 

samhengi (Belling, Woods og McLaren, 2008). Að koma á og viðhalda meðferðasambandi er 

nauðsynlegt og getur það verið góð leið til að efla virkni og sjálfsöryggi hjá einstaklingum með bólgu-

sjúkdóm og mikilvægt er að viðurkenna þá þekkingu og reynslu sem einstaklingarnir hafa á sínum 

sjúkdómi (Koch, Jenkin og Kralik, 2004). Hjúkrunarfræðingar geta veitt skjólstæðingum sínum þann 

stuðning sem þeir þurfa á að halda með því að gera þeim kleift að koma á framfæri áhyggjum sínum 

og skoðunum (O'Connor o.fl., 2013). 

 Samræður sem meðferð 

Í stuðningsmeðferð eru notaðar samræður og er áhersla lögð að samskiptin séu opin milli einstaklinga 

og fundið út hvað það er sem brennur mest á einstaklingnum og fjölskyldu hans varðandi sjúkdóminn 

(Helga Jónsdóttir, Þorbjörg Sóley Ingadóttir, Bryndís S. Halldórsdóttir og Guðrún Halldórsdóttir, 2011). 

„Gert er ráð fyrir að merking heilsufarsvandans sé ekki að fullu ljós þegar samskipti hefjast. Þannig eru 

gildismat skjólstæðinga, afstaða þeirra til sjúkdómsins, áhrif hans og afleiðingar og það samhengi, 

sem þessir þættir hafa, ekki einföld atriði heldur þarf að laða þau fram með samræðum“ (Helga 

Jónsdóttir o.fl., 2011, bls. 7). Með samræðunum getur einstaklingurinn og fjölskyldan fengið nýja sýn á 

málin og þannig ná aðilarnir saman til að taka betur á málunum varðandi heilsu einstaklingsins og 

finna saman leiðir til að bæta lífsgæði hans (Helga Jónsdóttir o.fl., 2011). Þessi hugmyndafræði hefur 

verið reynd á langvinnum lungnasjúklingum og aðrir sjúklingar með langvinna sjúkdóma gætu einnig 

gagnast á stuðningsmeðferð sem meðferðarform. 

 

 

Mynd 1. Hugmyndafræði stuðningsmeðferðar (Ingadottir og Jonsdottir, 2010). 
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Eins og sjá má á mynd 1, þá er búið að setja samræðurnar í ramma sem skilgreinist á þennan veg: 

Þátttaka fjölskyldunnar; Reikna má með að bólgusjúkdómar í meltingarvegi, svæðisgarnabólga og 

sáraristilbólga, hafi mikil áhrif á fjölskylduna. Þess vegna er samvinna við fjölskylduna mikilvæg og þarf 

hjúkrunarfræðingurinn að hafa frumkvæði að þeirri samvinnu. 

Líf með einkennum; Lífsgæði, upplifun og vellíðan einstaklinganna er það sem skiptir máli og hafa 

einkenni sjúkdómsins mikil áhrif á líf einstaklingsins. Þreyta og verkir er eitt af einkennum sjúk-

dómanna en fleiri einkenni fylgja fast á eftir eins og niðurgangur, þyngdartap, vannæring, kvíði, depurð 

og blóðleysi. Vegna þessa vegur mat og meðferð á einkennum þungt til að ná fram betri lífsgæðum 

hjá einstaklingunum. 

Aðgangur að heilbrigðisþjónustu; Ekki hefur verið auðvelt fyrir einstaklinga með bólgusjúkdóma í 

meltingarvegi að fá aðstoð í tæka tíð þegar sjúkdómurinn versnar. Þurfa þeir því að leita á bráða-

móttöku sjúkrahúsa til að fá aðstoð og er það ekki auðvelt þar sem starfsfólkið þar þekkir lítið sem 

ekkert til einstaklinganna sem þurfa að segja sögu sína frá byrjun veikinda, jafnvel nokkrum sinnum í 

hverri komu á bráðamóttöku og bíða síðan eftir að fá aðstoð vegna sjúkdómsins um óákveðinn tíma.    

Heilbrigði; Heilbrigði er meginatriði í árangri hjúkrunarþjónustunnar. Upplifun og túlkun einstak-

ingsins og fjölskyldu hans á veikindunum vega þungt og er öryggi þeirra um hvernig á að takast á við 

sjúkdóminn og aukin þekking þeirra á sjúkdómnum mikilvæg til að bregðast við, þegar einkenni 

sjúkdómsins fer versnandi og geta því leitað tímanlega eftir aðstoð (Helga Jónsdóttir, ofl. 2011).  

Tilgangur hjúkrunarfræðingsins með samræðum er að reyna að skilja heilsufarsvanda skjólstæð-

ingsins, finna út hvað mikið þeir vita og skilja um ástand sitt og reyna sameiginlega að finna út nýjan 

skilning á sjúkdóminum og hvaða leiðir eru hægt að fara til að takast á við veikindin og bæta heilsuna 

(Helga Jónsdóttir, 2006; Jonsdottir, Litchfield og Pharris, 2003).  

1.3.2 Fjölskyldan 

Að veita góða hjúkrun felur ekki einungis í sér að huga að skjólstæðingnum, heldur nær hjúkrunin 

einnig til fjölskyldu hans. Samband er á milli skjólstæðingsins og fjölskyldu hans og ef skjólstæðing-

num líður illa þá líður fjölskyldunni illa og ef fjölskyldunni líður illa þá líður einstaklingnum illa. Veikindi 

hafa áhrif á alla fjölskyldumeðlimi, veldur óvissu og áhyggjum og hefur áhrif á daglegt líf þeirra. Allar 

þær breytingar sem verða í fjölskyldum geta haft áhrif á velferð fjölskyldunnar sem heild.  Því er 

mikilvægt að veita þeim fræðslu og stuðning svo einstaklingurinn og fjölskylda hans þurfa ekki að 

dvelja í óvissunni og ná að takast á við veikindin (Åstedt-Kurki og Kaunonen, 2011). 

1.3.3 Heildarhyggja og heildræn hjúkrun 

Einstaklingar leita til heilbrigðiskerfisins til að fá bót meina sinna og er þá mikilvægt að horfa heildrænt 

á einstaklinginn. Einstaklingurinn er samspil af órjúfanlegri heild líkama og sálar þar sem þeir þættir 

spila saman. Heildarhyggja (e. holism) er samvinna milli einstaklinga og er ábyrgð, skylda og virkni 

einkennandi þeirra á milli (Helga Jónsdóttir, 2006). Með heildarhyggju er leitast við að skilja hver eru 

áhrif veikinda á einstaklinginn. Það er gert með því að hlusta á upplifun hans af veikindum frekar en að 

einblína eingöngu á líkamleg einkenni (Jones, 2010). Með heildarhyggju er einstaklingurinn metinn 

heildrænt, hugað að líkama og sál og horft á hvaða áhrif þættirnir hafa hvor á annan og með því er 

hægt að huga að bata einstaklingsins (Mariano, 2005; Kristín Björnsdóttir, 2005). 
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Með þessa sýn að leiðarljósi ætti að hlúa að öllum þáttum einstaklingsins og með því væri hægt að 

veita þeim einstaklingum sem koma í stuðningsmeðferð til hjúkrunarfræðings á göngudeild meltingar 

heildræna hjúkrun. 

1.4 Tilgangur verkefnisins 

Tilgangur verkefnisins er að skilja upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af 

sjúkdómnum og finna leið til að bæta líðan þeirra og lífsgæði með hjúkrunarþjónustu. Í þessu verkefni 

er horft á göngudeildarþjónustu fyrir þennan sjúklingahóp með það í huga að bæta og auka lífsgæði 

þessara einstaklinga, veita þeim auðveldan aðgang að heilbrigðisstarfsfólki og draga þannig úr 

innlögnum á sjúkrahús 

 

Rannsóknaspurningar: 

 

1. Hver er upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi, af upplifun, líðan og lífs-         

gæðum sjúkdómsins? 

 

2. Hver er upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af aðgengi að    

heilbrigðisþjónustu? 
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2 Aðferð 

2.1 Samþætt fræðilegt yfirlit    

Samþætt fræðilegt yfirlit (e. integrative review) er sú aðferð sem var valin fyrir þetta verkefni. Þessi 

aðferð er samantekt á fræðilegu efni þar sem rannsóknaniðurstöðum er safnað saman, greindar, 

gagnrýndar, samþættar og ályktanir dregnar af niðurstöðum, til að ná fram nýrri þekkingu um fyrirfram 

ákveðið efni (Torraco, 2005; Whittemore, 2005). Samþætt fræðilegt yfirlit er sú nálgun sem gerir sam-

þættingu á mismunandi aðferðum að möguleika til að ná víðtækari skilningi á því fyrirbæri sem skoðað 

er. Þessi aðferð gefur einnig möguleika á að spila stærra hlutverk í gagnreyndum starfsháttum fyrir 

hjúkrun (Whittemore og Knafl, 2005). Polit og Beck, (2012) tala um að gagnreyndir starfshættir eru 

byggðir á klínískum ákvarðanatökum sem teknar eru á sem bestu mögulegri þekkingu sem verða til 

við vandaðar rannsóknir.  

Samþætt fræðilegt yfirlit er víðasta tegund rannsóknaaðferða, þar sem tilrauna og ekki tilrauna 

rannsóknir (e. experimental and non-experimental) eru hafðar samhliða til þess að skilja nánar það 

fyrirbæri sem á að rannsaka (Whittemore og Knafl, 2005). Samþætt fræðilegt yfirlit gerir kleift að 

samþætta gögn frá fræðilegum og klínískum bakgrunni, getur gefið víðari sýn og dýpri skilning á það 

efni sem verið er að rannsaka (Whittemore og Knafl, 2005). Fylgt var eftir fimm stigum samþættingar á 

fræðilegu yfirliti eftir Whittemore og Knafl, (2005), þar sem vandamálin voru fyrst greind, síðan gerð 

gagnaleit, þar næst gagnagreining, mat á gögnum, og að síðustu voru niðurstöður settar fram. Því 

næst voru rannsóknir valdar eftir ákveðnum skilyrðum og niðurstöður þeirra samþættar. 

2.2 Gagnasöfnun 

2.2.1 Leitaraðferð og leitarorð 

Við gagnasöfnun var leitað að greinum sem tengdust upplifun einstaklinga, með bólgusjúkdóma í 

meltingarvegi, af sjúkdómnum og bjargráð þeirra. Þær tegundir rannsóknaaðferða sem voru leyfðar í 

yfirlitinu samanstóðu af megindlegum og eigindlegum rannsóknum.  

Þegar sett voru skilyrði við inntöku og útilokun fyrir rannsóknagreinar, voru tekin mið af markmiði 

verkefnisins og rannsóknaspurningum.  

Leit fór fram á tímabilinu janúar 2014 til nóvember 2014 í rafrænu gagnasöfnunum CINAHL, 

PubMed og Scopus. Einnig var notast við handleit á sama tíma. Notuð voru lykilorðin; bólgusjúkdómur 

í meltingarvegi (e. inflammatory bowel disease), IBD, göngudeild (e. outpatient clinic, outpatient 

service, outpatient care, ambulatory), líðan (e. well-being), upplifun sjúklings (e. patient perception), 

einkenni (e. symptom), lífsgæði (e. quality of life), hjúkrun (e. nursing), aðgangur að 

heilbrigðisþjónustu (e. health care access, access to health care) og aðgangur sjúklinga (e. patient 

access). 
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2.2.2 Skilyrði fyrir notkun heimilda 

Inntökuskilyrði rannsóknanna voru eftir farandi: 

• Rannsóknargreinar væru frá árunum 2004 - 2014 og að þær væru á ensku. 

• Rannsóknargreinar fjölluðu um einstaklinga með staðfesta greiningu á Crohn‘s eða Ulcerative 

Colitis og að þeir væru 18 ára og eldri. 

• Rannsóknargreinar fjölluðu um einkenni, upplifun, líðan eða lífsgæði einstaklinga með 

bólgusjúkdómi í meltingarvegi. 

• Rannsóknargreinar sem fjölluðu um þjónustu sem hjúkrunarfræðingar veita einstaklingum með 

bólgusjúkdóma í meltingarvegi og eru ekki innliggjandi. 

 

 Útilokunarskilyrði rannsóknanna voru eftirfarandi: 

• Rannsóknargreinar þar sem megintilgangur umfjöllunar væru læknisfræðilegar meðferðir eins 

og lyfjameðferðir eða skurðaðgerðir. 

• Rannsóknargreinar þar sem megintilgangur umfjöllunar var meðganga eða brjóstagjöf og 

bólgusjúkdómur í meltingarvegi. 

• Rannsóknargreinar þar sem megintilgangur umfjöllunar væru geðraskanir eða 

þroskahamlanir. 

• Rannsóknargreinar sem fjölluðu um krabbamein í ristli. 

• Rannsóknargreinar sem fjölluðu um innliggjandi sjúklinga. 

• Rannsóknargreinar sem fjölluðu um einstaklinga með stóma. 

2.3 Gagnavinnsla 

2.3.1 Gagnagreining 

PRISMA aðferð var notuð til að hjálpa til við að greina rannsóknarefnið sem kom upp í leitinni. Aðferð 

PRISMA er í fimm stigum og er fyrsta stigið greining (e. identification), en þar koma fram allar greinar í 

grunnleitinni. Annað stigið er skimunarstig (e. screening), þar eru greinar sem koma oftar en einu sinni 

upp teknar út, útdráttur lesinn og greinar teknar út sem tengjast ekki efninu. Þriðja stigið er hæfnistig 

(e. eligibility), þar er allur textinn lesinn og borinn saman við inntöku- og útilokunarskilyrði. Greinar eru 

teknar út sem uppfylltu ekki skilyrðin. Fjórða og síðasta stigið er inntökustig (e. included), þar er farið 

mjög ítarlega yfir þær greinar sem stóðu eftir í yfirferðinni og mat lagt á hvort þær ættu við fyrirfram 

ákveðin inntöku - og útilokunarskilyrði (Moher, Liberati, Tetzlaff og Altman, 2009). 

2.3.2 Upplýsingarammi 

Þegar fræðileg samantekt er gerð, þá er mikilvægt að skrá og flokka það efni, sem kemur til greina í 

samþættingu, á kerfisbundinn hátt og fá góða yfirsýn yfir efnið (Polit og Beck, 2012). Fyrir gagna-

greininguna var búinn til upplýsingarammi sem notaður var sem vinnublað. Þar voru skráð þau hugtök, 

þemu og þættir sem áhersla var lögð á, til að fá meiri dýpt í hverja rannsóknagrein fyrir sig. Sjá 

fylgiskjal 1. 
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2.3.3 Mat á gæði rannsóknanna 

Cronbach‘s alfa er áreiðanleikavísir sem er mikið notaður til að meta innra réttmæti mælitækja. Hægt 

er að túlka Cronbach‘s alfa eins og annan áreiðanleikastuðul, þar sem eðlileg mörk eru á bilinu .00 og 

+ 1.00. Eftir því sem gildið er hærra eða nær efri mörkunum, þeim mun sterkara er innra réttmætið 

(Polit og Beck, 2012). Til að finna innra réttmæti mælitækja var fundið Cronbach‘s alfa í hverri 

rannsókn fyrir sig, þar sem þess er getið og þar með gæði hverrar rannsóknar. 

2.4 Siðferðileg álitamál 

Engin þörf var á að sækja um leyfi fyrir verkefnið, þar sem ekki var krafist þátttöku sjúklinga, starfsfólks 

eða upplýsinga úr sjúkraskrá. 
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3 Niðurstöður 

Niðurstöðum úr samþættingu rannsókna á upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi á 

lífsgæðum, líðan og aðgengi að heilbrigðiskerfinu verða gerð skil í þessum kafla. Gerð verður grein 

fyrir leit, uppruna og eiginleika og útkomubreytur rannsóknanna og gerð nánari skil á þeim mæli-

tækjum sem voru notuð í rannsóknunum. Leitast verður eftir að svara rannsóknarspurningunum  

1. Hver er upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af líðan og lífsgæðum sjúk-

dómsins,  

2. Hver er upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af aðgengi að heilbrigðisþjónustu, 

samkvæmt þessum rannsóknum. 

3.1 Niðurstöður leitar 

Í heildina voru lesnar 54 rannsóknagreinar sem voru taldar uppfylla sett skilyrði. Við nánari rýni var 

greinunum fækkað niður í 14 rannsóknagreinar, þar sem 40 rannsóknagreinar uppfylltu ekki sett skil-

yrði við nánari yfirlestur eins og á aldri og greiningu á sjúkdómi. Í sumum tilvikum var tekið á tveimur 

atriðum í sömu rannsóknagrein. Flæðirit yfir niðurstöðu gagnaleitar þar sem PRISMA aðferð var notuð 

við gagnagreiningu má sjá á myndi 2. Í upphafi leitar var eitthvað um að sömu greinarnar kæmu upp 

oftar ein einu sinni í mismunandi gagnasöfnum og við mismunandi leitarorð. En endanlegur fjöldi rann-

sókna eftir ítarlega greiningu voru 14 greinar, 12 megindlegar, 1 eigindleg og ein rannsókn sem var 

blanda af eigindlegri og megindlegri rannsókn.  

3.2 Uppruni og eiginleikar rannsóknanna 

Af þeim 14 rannsóknum sem notaðar eru í samantektinni, þá voru þrjár frá Bandaríkjunum, tvær frá 

Ástralíu og Bretlandi og ein frá eftirtöldum löndum: Svíþjóð, Þýskalandi, Kanada, Ítalíu, Írlandi, 

Hollandi og Brasilíu. Elsta rannsóknin var frá árinu 2005 (Janke, Klump, Gregor, Meisner og Haeuser, 

2005) og sú yngsta frá árinu 2014 (Agostini o.fl., 2014). Flestar rannsóknanna voru frá árunum 2010-

2013, eða tvær á hverju árinu. 

Úrtök rannsóknanna fóru fram á tólf göngudeildum (Agostini o.fl., 2014; Dorrian, Dempster og 

Adair, 2009; Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005; Kiebles, Doerfler og Keefer, 2010; Knowles, 

Wilson, Connell og Kamm, 2011; Pizzi o.fl., 2006; Rochelle og Fidler, 2013; Sarlo, Barreto og 

Domingues, 2008; Stjernman, Tysk, Almer, Ström og Hjortswang, 2011; van der Have o.fl., 2013; 

Zhang o.fl., 2013), úrtök einnar rannsóknar (Rogala o.fl., 2008) var byggð á gögnum úr einum 

gagnagrunni og úrtök annarrar rannsóknar (Muller, Prosser, Bampton, Mountifield og Andrews, 2010) 

var fengin úr einum gagnagrunni. Úrtakstærð var mismunandi, allt frá 8 þátttakendum (Sarlo o.fl., 

2008) en sú rannsókn var eigindleg, upp í 497 þátttakendur (Stjernman o.fl., 2011). Í sjö rannsóknum 

(Agostini o.fl., 2014; Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005; Pizzi o.fl., 2006; Rogala o.fl., 2008; 

Stjernman o.fl., 2011; van der Have o.fl., 2013) var um samanburðarhóp að ræða og voru 

samanburðarhóparnir frá því að vera einn hópur (Agostini o.fl., 2014; Goodhand o.fl., 2012; Rogala 

o.fl., 2008) upp í sex hópa (van der Have o.fl., 2013). Um mismunandi samanburðarhópa var að ræða 

og í öllum tilfellum var verið að bera saman einstaklinga með sáraristilbólgu og svæðisgarnabólgu eða 

eingöngu einstaklinga með svæðisgarnabólgu við bæði heilbrigða einstaklinga og sem og aðra  
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Greinar til yfirlestrar á 

titlum og útdráttum 

(n = 1.554) 

 

CINAHL                  n = 831 

PubMed                  n = 367 

Scopus                   n = 324 

Samtals                    n = 1.532 

 

Allur textinn lesinn 

(n = 68) 

 

Rannsóknir útilokaðar eftir 

ítarlegt mat með hliðsjón af  

inntöku og útilokunar skilyrðum 

(n = 54) 

 

 

 

Megindlegar 

rannsóknir 

(n = 12) 

Handleit 

(n = 22) 

Eigindlegar rannsóknir 

(n = 1) 

Eigindlegar og 

megindlegar 

rannsóknir 

(n = 1) 

 

 

 

 

Greinar útilokaðar: 

Margfaldanir (n = 10) 

Greinar sem pössuðu ekki 

við fyrirfram ákveðin skilyrði 

(n = 76) 

 

Rannsóknir sem fara í 

samþættingu eftir nákvæma 

greiningu 

(n = 14) 

Mynd 2. PRISMA flæðirit yfir niðurstöður gagnalestur á heimildum um upplifun einstaklinga með 

bólgusjúkdóma í meltingarvegi á líðan, lífsgæði og aðgangi að heilbrigðisþjónustu. 
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einstaklinga með langvinna sjúkdóma. Í þeim rannsóknum sem var um einn samanburðarhóp að 

ræða, var í tveimur þeirra bakgrunnsupplýsingar heilbrigðra einstaklinga sem voru fengnar úr heil-

brigðisgagnagrunni og þær niðurstöður bornar saman við úrtakshópana (Rogala o.fl., 2008; Stjernman 

o.fl., 2011). Í einni rannsókn voru tveir samanburðarhópar, annars vegar heilbrigðir einstaklingar og 

hins vegar langveikir einstaklingar. Bakgrunnsupplýsingar beggja hópanna voru fengnar úr Lífsánægju 

(FLZ) gagnagrunni (Janke o.fl., 2005). Í rannsókn Pizzi o.fl., (2006) voru fjórir samanburðarhópar 

bornir saman við einstaklinga með IBD. Í þessum samanburðarhópum voru einstaklingar með liðagigt, 

einstaklingar með astma, einstaklingar með mígreni og einstaklingar með sykursýki.  

Sex samanburðarhópar bornir saman við úrtök úr hóp einstaklinga með svæðisgarnabólgu. Annars 

vegar voru það einstaklingar með liðagigt, einstaklingar með kransæðastíflu og einstaklingar með 

krabbamein í höfði og hálsi og niðurstöður þeirra af upplifun sjúkdómanna bornar saman við upplifun 

einstaklinga með svæðisgarnabólgu af sjúkdómnum. Hins vegar var það hópur af hjúkrunarfræðingum 

sem valdir voru af handahófi og beðnir um að taka þátt í rannsókninni, einstaklingar með langvinna 

verki og einstaklingar með liðagigt, og skoðuð voru bjargráð þessara einstaklinga og niðurstöður voru 

bornar saman við bjargráð einstaklinga með svæðisgarnabólgu (van der Have o.fl., 2013).  

Í fjórum rannsóknum (Agostini o.fl., 2014; Rochelle og Fidler, 2013; Rogala o.fl., 2008; van der 

Have o.fl., 2013) voru tekin fram ákveðin tímamörk eftir greiningu á IBD sem skilyrði fyrir þátttöku í 

rannsókninni. Tvær rannsóknir tóku fram að það mætti ekki vera minna en 6 mánuðir frá greiningu 

(Rochelle og Fidler, 2013; van der Have o.fl., 2013), ein rannsókn tók fram að það mætti ekki vera 

minna en 1 ár frá greiningu (Agostini o.fl., 2014) og ein rannsókn tók fram að það mætti ekki líða meira 

en 7 ár frá greiningu (Rogala o.fl., 2008). Yfirlit yfir aðferðafræði rannsóknanna má sjá í töflum 3-7. 

3.3 Útkomubreytur rannsóknanna 

Alls voru um tólf útkomubreytur í rannsóknunum enda var um mismunandi mælitæki að ræða. Þær 

breytur sem oftast komu fyrir í rannsóknunum voru „þunglyndi“ og „afleiðingar sjúkdómsins“. Þær 

komu fyrir í 6 rannsóknum af 14. Gerð verður nánari grein í töflu 2. Þunglyndi var mælt með þremur 

mælitækjum; Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), Beck Depression Inventory (BDI) og 

Short Form Health Survey (SF-36), afleiðingar sjúkdómsins voru mældar með fjórum mælitækjum; 

Perceived Disability Scale (PSQ), SF-36, Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (IBDQ) og 

Revised Illness Perception Questionnaire (IPQ-R) og einnig komu afleiðingar sjúkdómsins fram sem 

útkomubreyta í eigindlegu rannsókninni. Þær breytur sem komu fyrir í fimm rannsóknum voru „kvíði“ 

og „félagsleg virkni“. Kvíði var mældur með tveimur mælitækjum; HADS og SF-36 og félagsleg virkni 

var mæld með 5 mælitækjum; Functional Limitations Profile (FLP), IPQ-R, IBDQ, Perceived Disability 

Scale (PDS), Social Support Measure Questionnaire (SSM) og spurningalistanum Quality of Life, Body 

Image, Sexual Function and Pregnancy in Inflammatory Bowel Disease. Þessar helstu útkomubreytur 

voru niðurstöður úr mælitækjum þar sem lífsgæði voru metin með því að mæla þesssar breytur. Sem 

dæmi má nefna t.d í rannsókn Zhang o.fl., (2013) þar sem lífsgæði voru mæld með Short Inflammatory 

Bowel Disease Questionnaire (SIBDQ) og síðan var breytan „þunglyndi“ fundin með BDI mælitækinu. 

Sjá í töflu 2. 
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3.4 Mælitæki 

Við mælingu og mat á útkomubreytum var notast við mörg mismunandi mælitæki (sjá töflu 2). Flest 

voru þau sjálfsmatsmælitæki eða í 13 rannsóknum. Í flestum rannsóknunum eða fimm, var HADS 

(Dorrian o.fl., 2009; Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005; Knowles o.fl., 2011; Rochelle og Fidler, 

2013), sem mældi kvíða og þunglyndi og IBDQ mælitækin (Dorrian o.fl., 2009; Kiebles o.fl., 2010; 

Rochelle og Fidler, 2013; van der Have o.fl., 2013) notað. Í fjórum rannsóknum var notað SF-36 

mælitæki (Agostini o.fl., 2014; Pizzi o.fl., 2006; Stjernman o.fl., 2011; van der Have o.fl., 2013). IPQ-R 

var notað í þremur rannsóknum (Dorrian o.fl., 2009; Kiebles o.fl., 2010; van der Have o.fl., 2013). SF-

12v2, HRQOL, The Brief Cope, PSQ, BSI, DDAQ (Kiebles o.fl., 2010), SIBDQ, BDI-II og BDI-PC 

(Zhang o.fl., 2013), FLZ, GLS, HRLS (Janke o.fl., 2005), UCL (van der Have o.fl., 2013) LCS 

(Stjernman o.fl., 2011), FLP, COPE (Dorrian o.fl., 2009) mælitækin voru notuð einu sinni hjá 

viðkomandi rannsakendum.  

Rogala o.fl., (2008) notuðu spurningalista úr Canadian Community Health Survey (CCHS) gagna-

grunninum, þar sem nokkur mælitæki voru notuð eins og General Health Module sem mældi streitu, 

Social Support Measures (SSM) sem mældi félagslegan stuðning, General Social Survey Health sem 

mældi daglega virkni og vellíðan og að lokum Health access survey sem mældi aðgengi að 

heilbrigðisþjónustu. Þeir báru síðan niðurstöður frá einstaklingum með IBD við niðurstöður hins 

almenna borgara sem voru þegar inn í gagnagrunninum. Muller o.fl., (2010) hönnuðu spurningalistann 

„Quality of Life, Body Image, Sexual Function and Pregnancy in Inflammatory Bowel Disease: A 

survey of patients in their reproductive years“, sem samanstóð af 94 spurningum sem var skipt upp í 4 

hluta. Þar sem rannsókn þeirra var bæði eigindleg og megindleg þá voru auðar línur í 

spurningalistanum þar sem þátttakendur gátu tjáð sig betur. 

Í flestum rannsóknunum voru spurningalistakannanir sem höfundar rannsóknanna höfðu hannað, 

staðfært eða fengið úr sambærilegum rannsóknum. Grunnupplýsingar um þátttakendur voru fengin úr 

spurningalistakönnunum og nánari upplýsingar um sjúkdóminn, greiningu og meðferð voru fengin úr 

sjúkraskrá.  
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Tafla 2. Yfirlit yfir útkomubreytur, rannsóknir, mælitæki og niðurstöður. 

Útkomubreytur Rannsóknir Mælitæki Niðurstöður 

 

Þunglyndi Janke o.fl., 2005 

Pizzi o.fl., 2006 

Knowles o.fl., 2011 

Goodhand o.fl., 2012 

Rochelle o.fl., 2012 

Zhang o.fl., 2013 

HADS 

SF-36 

HADS 

HADS 

HADS 

BDI 

- (p<0,001) 

- (p<0,0001) 

  (p<0,05) 

- (p<0,0001) 

* 

* 

Afleiðingar 

sjúkdómsins 

Sarlo o.fl., 2008 

Dorrian o.fl., 2009 

Kiebles o.fl., 2010 

Stjernman o.fl., 2011 

Rochelle o.fl., 2012 

van der Have o.fl., 

2013 

UK IBDQ 

IBDQ 

PSQ, IPQ-R 

SF-36 

IPQ-R 

IPQ-R, IBDQ-32 

á ekki við 

  (p<0,001) 

  (p<0,01) 

- (p<0,001) 

  (p<0,001) 

# 

Kvíði Janke o.fl., 2005 

Pizzi o.fl., 2006 

Knowles o.fl., 2011 

Goodhand o.fl., 2012 

Rochelle o.fl., 2012 

HADS 

SF-36 

HADS 

HADS 

HADS 

- (p<0,001) 

- (p<0,0001) 

  (p<0,05) 

- (p<0,0001) 

* 

Félagsleg virkni Rogala o.fl., 2008 

Dorrian o.fl., 2009 

Kiebles o.fl., 2010 

Rochelle o.fl., 2012 

Muller o.fl., 2010 

SSM 

IPQ-R, IBDQ, FLP 

IBDQ, PDS 

IBDQ 

Spurningalisti/viðtöl 

- (p<0,01) 

  (p<0,001) 

  (p<0,01) 

  (p<0,001) 

* 

Andleg vanlíðan Pizzi o.fl., 2006 

Kiebles o.fl., 2010 

Stjernman o.fl., 2011 

Agostini o.fl., 2014 

SF-36 

SF-12v2/MCS, PSQ 

SF-36 

SF-36 

- (p<0,0001) 

  (p<0,01) 

- (p<0,001) 

- (p<0,001) 

Tengslamyndun Rogala o.fl., 2008 

Kiebles o.fl., 2010 

 

Stjernman o.fl., 2011 

Agostini o.fl., 2014 

GSS 

DDAQ, PDS, BSI, 

IBDQ, SF-12v2, IPQ-R 

SF-36 

ASQ 

- (p<0,01) 

  (p<0,01) 

 

- (p<0,001) 

- (p<0,001) 

+ marktækur munur IBD hóp í vil,  * enginn munur á milli IBD hópa,  - marktækur munur saman-

burðarhóp í vil,  # enginn munur á milli samanburðarhópa og IBD hópa. 

 

 

 

 



38 

Tafla 2. Framhald. 

 

Útkomubreytur 

Rannsóknir Mælitæki Niðurstöður 

 

Aðlögun Dorrian o.fl., 2009 

Kiebles o.fl., 2010 

 

van der Have o.fl., 

2013 

IPQ-R 

DDAQ, PDS, BSI, 

IBDQ, SF-12v2, IPQ-R 

UCL, IBDQ-32 

  (p<0,001) 

  (p<0,05) 

 

- (p<0,01) 

 

Líkamleg heilsa Stjernman o.fl., 2011 

Agostini o.fl., 2014 

SF-36 

SF-36 

- (p<0,001) 

- (p<0,001) 

Streita Dorrian o.fl., 2009 

Kiebles o.fl., 2010 

HADS 

PSQ, BSI 

  (p<0,001) 

  (p<0,01) 

Tilfinningaleg virkni Kiebles o.fl., 2012 

 

Rogala o.fl., 2008 

Rochelle o.fl., 2012 

IBDQ, IPQ-R, PSQ, 

BSI 

SSM 

IPQ-R 

 

  (p<0,05) 

 

+ (p<0,01) 

  (p<0,001) 

Líkamsímynd Muller o.fl., 2010 Spurningalisti/vitöl * 

Ótti Sarlo o.fl., 2008 Viðtöl  á ekki við 

+ marktækur munur IBD hóp í vil,  * enginn munur á milli IBD hópa,  - marktækur munur saman-

burðarhóp í vil,  # enginn munur á milli samanburðarhópa og IBD hópa. 

3.5 Rannsóknaspurning 1: Hver er upplifun einstaklinga með 

bólgusjúkdóma í meltingarvegi af líðan og lífsgæðum sjúkdómsins?  

Alls fundust 14 rannsóknargreinar frá árunum 2005-2014 sem sýna upplifun einstaklinga af IBD sjúk-

dómnum og uppfylltu skilyrði þessarar rannsóknar. 

Í þessum rannsóknum var fjallað um hvernig einstaklingar með IBD upplifðu sjúkdóm sinn. Sex 

greinar fjölluðu um kvíða, þunglyndi og andlega vanlíðan sem einstaklingarnir upplifðu í tengslum við 

sjúkdóm sinn (Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005; Knowles o.fl., 2011; Pizzi o.fl., 2006; Rochelle 

og Fidler, 2013; Zhang o.fl., 2013). Upplifun og aðlögun einstaklinganna á sjúkdómnum (Dorrian o.fl., 

2009; Kiebles o.fl., 2010; Muller o.fl., 2010; Sarlo o.fl., 2008; van der Have o.fl., 2013) kom fyrir í fimm 

greinum. Áhrif sem IBD sjúkdómurinn hafði á félagslega þætti einstaklinganna eins og tengslamyndun, 

upplifun á skilningi annarra gagnvart sjúkdómnum og einangrun var fjallað um í fjórum greinum 

(Agostini o.fl., 2014; Rochelle og Fidler, 2013; Rogala o.fl., 2008; Stjernman o.fl., 2011). Lífsánægja 

var einnig rannsóknarefni hjá Janke o.fl., (2005) og líkamsímynd var rannsóknarefni í grein Muller o.fl., 

(2010). 
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3.5.1 Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af kvíða og 

þunglyndi 

Tafla 3 fjallar um kvíða og þunglyndi einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi (IBD). Þar koma 

fram upplýsingar um fimm rannsóknir; úrtök rannsóknanna, kynjahlutföll og meðalaldur, þar sem þær 

upplýsingar voru gefnar. Einnig upplýsingar um hvaða matstæki voru notuð við greiningu á kvíða og 

þunglyndi, greint frá innra réttmæti matstækjanna (Cronbach‘s alpha), hvar og hvenær greining fór 

fram. Ekki lágu fyrir allar þær upplýsingar í öllum tilfellum. Í niðurstöðum er greint frá hlutfalli kvíða og 

þunglyndis, en í einni rannsókn er talað um meðalskor. 

Tilgangur rannsóknanna var mjög sambærilegur, að skoða hvaða áhrif sjúkdómurinn hafði á 

andlega líðan einstaklinga með IBD. Í rannsókn Goodhand o.fl., (2012) var tilgangurinn að skoða 

tengsl á milli sjúkdómsvirkni og andlegrar líðunar, rannsókn Knowles o.fl., (2011) var að kanna að hve 

miklu leyti sálrænir þættir, sjálfbjargarviðleitni og sjúkdómsvirkni stuðluðu að kvíða og þunglyndi hjá 

einstaklingum með svæðisgarnabólgu. Rochelle og Fidler, (2013) könnuðu hver viðhorf einstaklinga 

með IBD voru til veikinda og hvort viðhorf þeirra til veikinda tengdust alvarleika sjúkdómsins, lífs-

gæðum og andlegri aðlögun að sjúkdómnum. Zhang o.fl., (2013) könnuðu hvort þunglyndi og 

sjúkdómsvirkni hefði áhrif á lífsgæði hjá einstaklingum með IBD. Hjá Janke o.fl., (2005) var tilgang-

urinn að meta lífsánægju hjá einstaklingum með IBD frá mismunandi klínískum aðstæðum með 

viðurkenndum mælitækjum og bera saman niðurstöðurnar við þýskan almenning og aðra einstaklinga 

með langvinn líkamleg veikindi og meta læknisfræðilega, félagslega- og andlega áhættuþætti og 

verndandi þætti GLS og HRLS hjá einstaklingum með IBD.  

Í þessum rannsóknum var horft á þá þætti sem getur valdið kvíða/þunglyndi hjá einstaklingum. Í 

tveimur rannsóknum voru niðurstöður frá einstaklingum með IBD bornar saman við samanburðarhópa 

(Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005). Í einni rannsókninni var samanburðarhópurinn heilbrigðir 

einstaklingar (Goodhand o.fl., 2012) og í annarri rannsókninni voru tveir samanburðarhópar, annars-

vegar tölur úr gagnagrunni langveikra einstaklinga og hinsvegar tölur úr gagnagrunni almennings 

(Janke o.fl., 2005). 

Kvíði mældist allt að 55% og þunglyndi mældist allt að 41% (Knowles o.fl., 2011) og marktækt meiri 

kvíði og þunglyndi mældist hjá rannsóknahópnum en hjá samanburðarhópnum (p<0,001) (Goodhand 

o.fl., 2012), og marktæk tengsl (p< 0,001) voru á milli kvíða og þunglyndis (Rochelle og Fidler, 2013).  

Verulegur munur var á þunglyndi á milli hópa í tveimur rannsóknum, annars vegar voru einstak-

lingar með sáraristilbólgu með 13% þunglyndi, en hins vegar voru einstaklingar með 

svæðisgarnabólgu með 29% þunglyndi (Janke o.fl., 2005; Zhang o.fl., 2013). Einnig kom í ljós að 

verulegur munur var á kvíða milli hópa og voru einstaklingar með svæðisgarnabólgu með talsvert 

hærra hlutfall eða 20,5% á móti 14,8% hjá einstaklingum með sáraristilbólgu. Konur með 

sáraristilbólgu mældust kvíðnari, eða 6,7% og 22,3% með svæðisgarnabólgu en 10,9% karla með 

sáraristilbólgu mældust þunglyndir og 17,5% karla með svæðisgarnabólgu (Janke o.fl., 2005). 

Úrtakstærð rannsóknanna var frá 96 einstaklingum (Knowles o.fl., 2011) upp í 429 einstaklinga (Janke 

o.fl., 2005) og hlutfall kvenna var hærra í svæðisgarnabólguhópunum í þremur rannsóknum eða 58 – 

167 konur (Goodhand o.fl., 2012; Janke o.fl., 2005; Knowles o.fl., 2011).  
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Tafla 3. Kvíði og þunglyndi hjá einstaklingum með bólgusjúkdóma í meltingarvegi. 

Rannsókn, (ár), land Úrtak/aðferð Mælitæki Niðurstöður 

Goodhand, o.fl., (2012),  

England. 

 

Mood disorders in 

inflammatory bowel disease: 

relaction to diagnosis, disease 

Activity, Perceived Stress and 

Other Factors.  

 

Inflammatory Bowel Disease. 

IF= 5,119 

n = 328. 103 með UC, 101 með CD. 

42 karlar (41%) með UC, 43 (43%) með CD. 71 (57%) í HC. 

61 kona (59%) með UC, 58 konur (87%) með CD, 53 konur 

(43%) í HC. 

124 heilbrigðir einstaklingar í samanburðarhópnum (Health 

control). 

 

Aldur = 18-75 ár, meðalaldur = 42,1 ár UC, 42,8 ár CD, 28,7 

ár HC. 

 

Einstaklingar í eftirliti á einni IBD göngudeild. 

 

Megindleg þversniðsrannsókn. 

 

Sjálfsmatsmælitæki. 

 

HADS 

 

 

IBD (n = 204) (UC og CD) mældist með: 

 

Vægan kvíða: 25% 

 

Miðlungs kvíða: 29% 

 

Alvarlegan kvíða: 4% 

 

Vægt þunglyndi: 15% 

 

Miðlungs þunglyndi: 3% 

 

Alvarlegt þunglyndi: 1% 

 

Janke, o.fl., (2005), 

Þýskaland. 

 

Determinants of life 

satisfaction in inflammatory 

bowel disease. 

 

Inflammatory Bowel Disease. 

IF = * 

n = 429 með IBD: 112 með UC og 317 með CD.  

Karlar: 214 (49,9%) og konur: 215 (50,1%). 

UC: 64 karlar og 48 konur, meðalaldur = 44,4 ár. 

CD: 150 karlar og 167 konur, meðalaldur = 43,2 ár. 

Samanburðarhópur; gögn fengin úr FLZ: GLS (n = 2562) og 

HRLS (n = 2226) gagnagrunnum frá þýskum almenningi og 

langveikum sjúklingum. 

 

Rannsóknarhópur; einstaklingar sem komu í eftirlit á þremur 

göngudeildum og meðlimir í DCCV. 

Samanburðarhópur; tölur frá einstaklingum úr 

gagnagrunnum. 

Spurningalistakönnun. 

HADS IBD (n = 429) mældist með 22,3% kvíða/þunglyndi,  

af þeim voru 19% með kvíða og 10,2% með þunglyndi. 

 

Kvíði hjá CD: 64 einstaklingar (20,5%), þar af 37 konur 

og 27 karlar. 

Þunglyndi hjá CD: 29 einstaklingar (9,3%), þar af 13 

konur og 16 karlar. 

 

Kvíði hjá UC: 16 einstaklingar (14,8%), þar af 3 konur 

og 13 karlar.  

Þunglyndi hjá UC: 14 einstaklingar (13%), þar af 3 konur 

og 11 karlar. 
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Knowles o.fl., (2011), 

Ástralía. 

 

Preliminary examination of the 

relations between disease 

activity, Illness perceptions, 

coping strategies,and 

psychological morbidity in 

Crohn's disease guided by the 

common sense model of 

illness. 

 

Inflammatory Bowel Disease 

IF= 4,855 

 

n = 96 með CD; 34 karlar, 62 konur. 

 

Aldur = 18-40 ára, meðalaldur = 37,80 ár. 

 

Einstaklingar í eftirliti á göngudeild á einu háskólasjúkrahúsi. 

 

Megindleg þversniðsrannsókn. 

Sjálfsmatsmælitæki. 

HADS-A 
(Cronbach‘s 
alfa: 0,78) 
 
HADS-D 
(Cronbach‘s 
alfa: 0,87) 
 

Vægur kvíði: 55% 

Alvarlegur kvíði: 10% 

 

Vægt þunglyndi: 41% 

Alvarlegt þunglyndi: 3% 

 

Marktækur munur var á milli kvíða og þunglyndis 

(p<0,05). 

Rochelle og Fidler, (2012), 

Bretland. 

 

The importance of illness 

perceptions, quality of life and 

psychological status in patients 

with ulcerative colitis and 

Crohn‘s disease. 

 

Journal of Health Psychology 

IF= 1,826 

n = 102, 46 með UC, 56 með CD. 

 

Aldur = 18-90 ár, meðalaldur = 41,9 ár. 

 

Einstaklingar sem áttu pantaðan tíma hjá sérfræðingi á 

göngudeild á einu háskólasjúkrahúsi. 

 

Megindleg rannsókn, þægindaúrtak. 

Sjálfsmatsmælitæki. 

 

HADS 

 

 

Ekki var mælanlegur munur á kvíða og þunglyndi milli 

hópa. 

 

Marktækur munur var á milli kvíða og þunglyndis 

(p<0,001). 

 

Meðalskor (mean scores) á kvíðakvarðanum fyrir  

UC = 9 og fyrir CD = 8.68. 

 

Meðalskor (mean scores) á þunglyndiskvarðanum fyrir 

UC = 6.93 og fyrir CD = 6.8. 

 

 

 

 

 

Zhang o.fl., (2013), 

Bandaríkin. 

 

n = 105, 50 UC, 55 með CD. 

 

54 karlar: 30 með CD, 24 með UC. 

BDI-II 

BDI-PC 

  

25% mældust með þunglyndi, af þeim voru 29% með 

CD og 20% með UC. 
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The infuence of depression on 

quality of life in patients with 

inflammatory bowel disease. 

 

Inflammatory Bowel Disease 

IF=5,475 

 

51 kona: 25 með CD, 26 með UC. 

 

Aldur = 18 ára og eldri, meðalaldur = 33 ár CD og 38 ár UC. 

 

IF (Impact Factor) er áhrifaþáttur sem gefur til kynna hve oft hefur verið vitnað í tiltekna grein á tilteknu ári. *IF (Impact Factor) ekki tilgreindur.  

IBD (Inflammatory Bowel Disease): Bólgusjúkdómur í meltingarvegi. UC (Ulcerative Colitis): Sáraristilbólga. CD (Crohn‘s Disease): Svæðisgarnabólga.  

DCCV (German‘s Crohn‘s Disease/Ulcerative Colitis Foundation): Crohn‘s og Colitis samtökin í Þýskalandi. 

FLZ (2 eininga mælitæki, hvort með 8 þáttum), GLS (General Life Satisfaction) mælir almenna lífsánægju, HRLS (Health-Related Life Satisfaction) mælir 

heilsutengda lífsánægju. HC (Health Control): Samanburðarhópur af heilbrigðum einstaklingum. HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale): er sjálfsmats 

mælitæki sem mælir kvíða og þunglyndi. BDI-II, BDI-PC (Beck Depression Inventory-II og -Primary Care): mældi andlega heilsu. 
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3.5.2 Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af félagslegum 
þáttum og tengslamyndun 

Tafla 4 fjallar um félagslega þætti og tengslamyndun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi. 

Þar koma fram upplýsingar um þrjár rannsóknir; úrtök rannsóknanna, kynjahlutföll og meðalaldur, þar 

sem þær upplýsingar voru gefnar. Einnig upplýsingar um hvaða matstæki voru notuð við greiningu á 

félagslegum þáttum og tengslamyndun, greint frá innra réttmæti (Cronbach‘s alfa), hvar og hvenær 

greining fór fram. Ekki lágu fyrir allar þær upplýsingar í öllum tilfellum. Í niðurstöðum er greint frá 

hlutfalli og marktækum tengslum félagslegra þátta og tengslamyndunar, þar sem við á. 

Þessar rannsóknir báru saman einstaklinga með IBD við aðra hópa einstaklinga sem virtust vera 

án langvinnra sjúkdóma.  

Tilgangur rannsóknar Agostini o.fl., (2014) var meðal annars að bera saman umfang 

tengslamyndunar milli einstaklinga með bólgusjúkdóm í meltingarvegi og heilbrigðra einstaklinga. 

Önnur rannsókn bar saman lífsskilyrði almennings við lífsskilyrði einstaklinga með svæðisgarnabólgu. 

Tilgangur þeirra rannsóknar var meðal annars að lýsa áhrifum svæðisgarnabólgu á félagslega þætti 

og veikindi einstaklinganna (Stjernman o.fl., 2011). Í þriðju rannsókninni var tilgangurinn að skoða mun 

á sálrænum- og félagslegum þáttum milli einstaklinga með IBD og einstaklinga án langvinnra 

sjúkdóma (Rogala o.fl., 2008). 

Einstaklingar með bólgusjúkdóma í meltingarvegi voru talsvert óöruggari en samanburðarhópurinn 

í tengslamyndun, sem einkenndist af miklum kvíða og áttu þeir það til að draga sig til baka (Agostini 

o.fl., 2014). Einstaklingar með bólgusjúkdóma í meltingarvegi (25%) greindu einnig frá þeirri upplifun 

að þeir mættu litlum skilningi á andlegu og líkamlegu ástandi þeirra frá umhverfinu, samanborið við 

samanburðarhópinn. Þessi upplifun gat leitt til einangrunar, þá sérstaklega ef einstaklingurinn var í 

sjúkdómsversnun (Rogala o.fl., 2008). En í rannsókn Rogala o.fl., (2008) upplifðu einstaklingar með 

IBD frekar jákvæð félagsleg samskipti samanborið við samanburðarhópinn. Einnig eru einstaklingar 

með bólgusjúkdóma í meltingarvegi uppteknari af samböndum sínum við aðra einstaklinga (p<0.05) 

en samanburðarhópurinn (Agostini o.fl., 2014).  

Svo virðist sem konur komi verr út úr rannsókn (Stjernman o.fl., 2011) en karlar, þar sem 

einstaklingar með svæðisgarnabólgu búa frekar einir og eru konur í meirihluta (28.2%). Minnkuð 

starfshæfni er algengari hjá þessum hópi og eru konur þar í meirihluta (31.1%). Atvinnuleysi er einnig 

algengara og eru konur þar í meirihluta (6.3%; p<0.05). Örorka er algengari og eru konur einnig í 

meirihluta (19.2%). 
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Tafla 4. Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af félagslegum þáttum og tengslamyndun. 

Rannsókn, ár, land Úrtak/aðferð Mælitæki Niðurstöður 

Agostini o.fl., (2014), 

Ítalía. 

 

Attachment and quality of life in 

patients with inflammatory bowel 

disease. 

 

International Journal of Colorectal 

Disease. 

 

IF = 2,449 

 

 

n= 103. 33 með UC, 70 með CD. 

55 karlar, 48 konur. 

Aldur = 18-68 ár, 

meðalaldur = 37,11 ár. 

Samanburðarhópur: n = 103, heilbrigðir einstaklingar: 57 

karlar, 46 konur. 

Aldur = 19-69 ár, meðalaldur = 38,80 ár. 

 

Einstaklingar sem komu í IBD eftirlit á eina göngudeild á 

háskólasjúkrahúsi. 

 

Þversniðsrannsókn.  

Sjálfsmatsmælitæki. 

Sálfræðingar tóku viðtal og lögðu matstækið fyrir. 

 

ASQ Rannsóknarhópurinn kom verr út í tengslamyndun en 

samanburðarhópurinn, þar sem marktækur munur var 

á vináttutengslum (p<0,0001) og því að vera upptekinn 

af sambandinu (p<0,05). 

 

 

Rogala o.fl., (2008), 

Kanada. 

 

Population-based controlled study 

of social support, self-perceived 

stress, activity and work issues, 

and access to health care in 

inflammatory bowel disease. 

 

Inflammatory Bowel Disease. 

IF = 4,975 

 

n = 388 með IBD, CD (n = 187), UC (n = 169).  

Aldur = 17-83 ár. 

  

Samanburðarhópur: (n = 2140), samanburðarhæfur við 

IBD hópinn, gögn tekin úr gagnagrunni CCHS um íbúa 

Manitoba svæðisins. 

 

Megindleg rannsókn, 

Þversniðskönnun.  

 

SSM 

GSS 

 

Viðtöl 

 

IBD (52,3%) fannst þeir upplifa minni skilning frá 

öðrum vegna sjúkdómsins en samanburðarhópurinn 

(44,4%) (p<0,01). 

 

IBD með virkan sjúkdóm fundu fyrir einangrun vegna 

minni skilnings frá öðrum eða 25,7% (p<0,01)á móti 

17,5% hjá samanburðarhópnum. 

 

IBD (99%) upplifðu marktækt meiri tilfinningalegan 

stuðning (p<0,01) en samanburðarhópurinn (92,6%). 
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Stjernman o.fl., (2011), 

Svíþjóð. 

 

Unfavoruable outcome for women 

in a study of health-related quality 

of life, social factors and work 

disability in Chron‘s disease. 

 

European Journal of 

Gastroenterology & Hepatology 

IF = 2.152 

 

 

 

n = 497 með CD. Aldur = 33-56 ár, meðalaldur = 46 ár. 

Karlar (n = 203), konur (n = 294).  

Samanburðarhópar: 

UC (n = 284), aldur, = 36-58 ár, meðalaldur = 46 ár. 

Karlar (n = 158), konur ( n= 252). 

Bakgrunnsuppl. almennings úr LCS gagnagrunni. Sami 

aldur og fjöldi kynja (n = 15000).  

 

Einstaklingar sem komu í eftirlit á göngudeild þriggja 

sjúkrahúsa á árunum 1999-2001. 

 

Megindleg, þversniðsrannsókn. 

 

LCS 

SF-36 

Einstaklingar með CD búa frekar einir en 

samanburðarhóparnir, konur hlutfallslega fleiri (28,2%) 

en karlar (22,1%), (p<0,001). 

 

Minnkuð vinnugeta er meiri hjá einstaklingum með CD 

en samanburðarhóparnir, konur hlutfallslega hærri 

(31,1%) en karlar (19,7%), (p<0.001). 

 

Atvinnuleysi meðal CD er meiri hjá konum (6,3%) en 

hjá körlum (1,5%). Marktækur munur hjá konum í CD 

og samanburðarhópum (p<0.05), ekki marktækur 

munur á milli hópa hjá körlum. 

 

Einstaklingar með CD eru frekar á örorku en 

samanburðarhóparnir og konur í meirihluta (19,2%) en 

karlar (11,3%), (p<0,001). 

 

IF (Impact Factor) er mælieining sem gefur til kynna hve oft hefur verið vitnað í tiltekna grein á tilteknu ári. IBD (Inflammatory Bowel Disease): Bólgusjúkdómur 

í meltingarvegi. UC (Ulcerative Colitis): Sáraristilbólga. CD (Crohn‘s Disease): Svæðisgarnabólga. ASQ (The Attachment Style Questionnaire): mælir umfang 

geðtengsla. SSM (Social Support Measures questionnaire): mælir félagslega virkni, bjargráð og félagslegan stuðning. GSS (General Social Health Survey): 

mælir tengslamyndun og virkni. LCS (Living Conditions Survey): tölfræðilegar upplýsingar úr gagnagrunni frá almenningi um lífsskilyrði. SF-36 (Short Form 

Health Survey) mældi almenn lífsgæði. CCHS(Canadian Health Survey): Kanadískur gagnagrunnur sem heldur utan um mælingar á heilsu almennings. 
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3.5.3 Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af líðan 

Tafla 5 fjallar um líðan einstaklinga með IBD. Þar koma fram upplýsingar um sex rannsóknir; úrtök 

rannsóknanna, kynjahlutföll og meðalaldur, þar sem þær upplýsingar voru gefnar. Einnig upplýsingar 

um hvaða matstæki voru notuð við greiningu á líðan, greint frá innra réttmæti matstækjanna 

(Cronbach‘s alfa) og hvar og hvenær greining fór fram. Ekki lágu fyrir allar þær upplýsingar í öllum 

tilfellum. Í niðurstöðum er greint frá hlutfalli og meðalskor þar sem við á.  

Þegar þessar rannsóknir eru bornar saman, þá virðist sem tilgangur rannsóknanna hafi verið sam-

bærilegur, en kjarninn er upplifun einstaklingsins og skilningur á sjúkdómi sínum. 

Dorrian o.fl., (2009) könnuðu að hve miklu leyti bjargráð, upplifun og skilningur á IBD hafði áhrif á 

aðlögun að IBD. Kiebles o.fl., (2010) var skoðað meðal annars samhengið á milli sjúkdóms-einkenna, 

veikinda, streitu, sátt við sjúkdóminn, bjargráð og vinnutap. Í rannsókn Janke o.fl., (2005) var könnuð 

lífsánægja hjá einstaklingum með IBD og borið saman við almenning og aðra hópa með langvinna 

sjúkdóma. Tengslamyndun var skoðuðu hjá Muller o.fl., (2010) en þar var líkamsímynd og kynlíf einnig 

skoðað út frá sjónarhorni einstaklingsins með IBD. Sarlo o.fl., (2008) voru með eigindlega rannsókn 

með túlkunarfræðilegri nálgun, þar sem tilgangurinn að að skilja hvaða þýðingu það hefur fyrir 

einstaklinginn að hafa svæðisgarnabólgu. Tilgangur hjá van der Have o.fl., (2013) var að bera saman 

upplifun, skilning og bjargráð hjá einstaklingum með svæðisgarnabólgu við samanburðarhópa. Í 

tveimur rannsóknum voru niðurstöður frá einstaklingum með IBD bornar saman við samanburðar-

hópa, en í þeim hópum voru einstaklingar með langvinn veikindi og heilbrigðir einstaklingar. 

Einstaklingar með bólgusjúkdóm í meltingarvegi greindu frá streitu í 33% tilvika (Dorrian o.fl., 2009) 

og höfðu hömlur í tilfinningalegri tjáningu (Kiebles o.fl., 2010). Afleiðingar af sjúkdómnum (Dorrian o.fl., 

2009; Kiebles o.fl., 2010; van der Have o.fl., 2013) og vinnutap höfðu neikvæð áhrif á virkni 

einstaklinganna til daglegs lífs (Dorrian o.fl., 2009; Kiebles o.fl., 2010) og þol gagnvart sjúkdómnum 

var lélegra (Kiebles o.fl., 2010). Tuttugu og níu prósent einstaklinganna voru frá vinnu vegna sjúk-

dómsins, af þeim voru 23% með svæðisgarnabólgu og 31% með sáraristilbólgu (Dorrian o.fl., 2009). 

Einstaklingar með svæðisgarnabólgu upplifðu það að hafa minni stjórn á sjúkdómnum og verulega 

minni bjargráð en samanburðarhóparnir (van der Have o.fl., 2013). Almenn lífsánægja (GLS) einstak-

linga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi var verulega minni (meðalskor 50,3 ± 34,6) en hjá saman-

burðarhópnum (meðalskor 60,5 ± 37,3) og heilsutengd lífsánægja (HRLS) var einnig verulega minni 

(meðalskor 53.6+-41,2) en hjá samanburðarhópnum (meðalskor 74,4 ± 41,5) (Janke o.fl., 2005). 

Heilsutengd lífsánægja (HRLS) var ívið hærri hjá einstaklingum með svæðisgarnabólgu (meðalskor 

54,7 ± 41,2) en einstaklingar með sáraristilbólgu (meðalskor 50,5 ± 41,3), en engin verulegur munur 

var á milli kynja (Janke o.fl., 2005).  

Líkamsímynd skerðist við tiltekna sjúkdóma og voru einstaklingar með bólgusjúkdóm í meltingar-

vegi með skerta líkamsímynd í 66,8% tilvika og voru konur í meirihluta eða 74,8%. Konurnar greindu 

frá skertri líkamsímynd eftir skurðaðgerð (96,3%) og skert líkamsímynd þeirra án skurðaðgerðar var í 

61,4% tilvika (Muller o.fl., 2010). Karlar hins vegar, greindu frá skertri líkamsímynd eftir skurðaðgerð í 

54,8% tilvika og án skurðaðgerða greindu þeir frá skertri líkamsímynd í 48,8% tilvika. Enginn verulegur 

munur var á milli hópa (Muller o.fl., 2010). Í þessari sömu rannsókn kom fram að 17% einstaklinganna 

með IBD treystu sér ekki til að fara út til að hitta aðra. 
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Í eigindlegri rannsókn Sarlo o.fl., (2008) var niðurstaða greiningar skipt í 10 þætti sem var skilgreind 

sem „breytingar á sýn lífsins“. Óttinn kom sterkt fram. Ótti er sú tilfinning sem margir einstaklingar með 

svæðisgarnabólgu fundu fyrir. Ótti við að finna til sársauka eða ótti við að þurfa gangast undir skurð-

aðgerð vegna sjúkdómsins og enda með stómapoka. Einstaklingar verða fyrir áfalli og geta verið ótta-

slegnir við þá tilhugsun að sjúkdómurinn sé langvinnur. Margir óttast að sjúkdómurinn erfist til þeirra 

barna og finnst þeir vera sekir um að bera sjúkdóminn áfram. 

Skert sjálfsmynd er önnur tilfinning sem einstaklingar með svæðisgarnabólgu þurfa að takast á við. 

Skert sjálfsmynd hefur áhrif á samband einstaklingsins við aðra, sumum finnst líkaminn sinn ekki 

aðlaðandi og hefur það mikil áhrif á líkamsímyndina (Sarlo o.fl., 2008). Öðrum finnst þeir vera einmana 

með sjúkdóm sinn, því þeim finnst sjúkdómurinn vera þeirra vandamál og leita því ekki til annarra 

(Sarlo o.fl., 2008).  

Að vera fangi í eigin líkama er tilfinning sem sumir finna fyrir. Að vera ekki frjáls að gera hvað sem 

er, fara hvert sem er getur reynst mörgum hverjum erfitt. Sumir gera sér grein fyrir þeim takmörkunum 

sem sjúkdómurinn gerir þeim og eru ákveðnir að takast á við sjúkdóminn á jákvæðan hátt. Það er 

mörgum mikilvægt að hitta aðra einstaklinga með svæðisgarnabólgu til að geta deilt tilfinningum sínum 

og sjá að þeir þurfa ekki að vera einir með sjálfum sér og sjúkdómnum. Síðasti þátturinn er vonin. 

Einstaklingarnir héldu í vonina um að lækning finnist við svæðisþarmabólgu og gaf hún mörgum 

viljann til að takast á við sjúkdóminn og bíða eftir lækningu (Sarlo o.fl., 2008). 
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Tafla 5. Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af líðan. 

Rannsókn, ár, land Úrtak/aðferð Mælitæki Niðurstöður 

Dorrian o.fl., (2009), 

Írland. 

 

Adjustment to inflammatory bowel 

disease: the relative influence of 

illness perceptions and coping. 

 

Inflammatory Bowel Diseases. 

IF = 4,643 

 

 

n= 80 með IBD. Aldur = 18-84 ár.  

 

UC (n = 54), meðalaldur = 37 ár, karlar (n = 25, 46%), 

konur (n=29, 54%). 

 

CD (n = 26), meðalaldur = 47 ár, karlar (n = 12, 46%), 

konur (n =14 , 54%). 

 

Einstaklingar sem komu á eina göngudeild á 5 mánaða 

tímabili. 

Viðtal við rannsakanda í boði. 

 

Megindleg rannsókn, spurningalistakönnun. 

 

HADS 

FLP 

COPE 

IPQ-R (α=0,70-

0,83). 

 

 

 

 

 

33% greindu frá sálrænni streitu (p<0,001). 

 

Einstaklingar sem sýndu ekki viðurkennda hegðun 

upplifðu veikari hreyfifærni (p<0,001) en aðrir. 

 

29% voru frá vinnu vegna sjúkdómsins, af þeim voru 

23% með CD og 31% með UC. 

 

Einstaklingar sem upplifðu sjúkdóm sinn alvarlegan, 

aðlöguðust verr en hinir (p<0,001). 

 

Einstaklingar sem upplifðu að sjúkdómurinn hafði 

alvarlegar afleiðingar fyrir sig aðlöguðust verr en hinir 

(p<0,001). 

 

Einstaklingar sem upplifðu sjúkdóm sinn 

sveiflukenndan, aðlöguðust verr en hinir (p<0,001). 

Janke, o.fl. (2005), 

Þýskaland. 

 

Determinants of life satisfaction in 

inlfammatory bowel disease. 

Inflammatory Bowel Disease. 

IF = * 

n = 429 með IBD, karlar (n = 214, 49.9%), konur  

(n = 215, 50,1%).  

 

UC (n = 112), 64 karlar og 48 konur, meðalaldur = 44,4 

ár. 

CD (n = 317), 150 karlar og 167 konur, meðalaldur 43,2 

ár. 

Samanburðarhópur: gögn fengin úr FLZ: GLS 

(n = 2562) og HRLS (n = 2226) frá þýskum almenningi 

og langveikum sjúklingum. 

 

Einstaklingar sem komu í eftirlit á þremur göngudeildum 

og meðlimir í DCCV. 

Megindleg rannsókn, spurningalistakönnun. 

FLZ: GLS, 

HRLS. 

Meðalskor á GLS kvarðanum: IBD hópur 50,3 (SD 

34,6),  

CD: 52,0 (SD 34,6) (p<0,005), 

UC: 45.3 (SD 34,3) (p<0,005).  

Úr gögnum frá almenningi: 60,5 (SD 37,3) (p<0,005). 

Ekki marktækur munur var á milli kynja. 

 

Meðalskor á HRLS kvarðanum: IBD hóp: 53,6 (SD 

41,2) (p<0,005), 

CD: 54,7 (SD 41,2) (p<0,005), 

UC: 50,5 (SD 41,3) (p<0,005).  

Úr gögnum frá almenningi: 74,4 (SD 41,5) (p<0,005).  

Ekki marktækur munur var á milli kynja. 
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Kiebles o.fl., (2010), 

Bandaríkin. 

 

Preliminary evidence supporting a 

framework of psychological 

adjusment to inflammatory bowel 

disease. 

 

Inflammatory Bowel Disease. 

IF =4,613 

n = 38 með IBD.  

 

55% með UC og 45% með CD. 

 

Aldur = 22-68 ár, meðalaldur = 36,2 ár. 

 

Einstaklingar sem komu á göngudeild meltingar á einu 

háskólasjúkrahúsi. 

 

Þversniðsrannsókn, hentugleikaúrtak. 

Spurningalisti og viðtal við klínískan sálfræðing. 

IPQ-R 

PSQ 

BSI 

The Brief Cope 

PDS (α= 0,92) 

DDAQ (α=0,88) 

 

55% einstaklinganna voru frá vinnu að meðaltali 2,1 

dag á mánuði. 

 

Upplifun á streitu, tilfinningaleg tjáning, afleiðingar af 

sjúkdómnum og missir úr vinnu hafa marktæk neikvæð 

áhrif á skuldbindingu einstaklingsins (p<0,001). 

 

Tilfinningaleg tjáning, afleiðingar af sjúkdómnum og 

missir úr vinnu höfðu marktæk neikvæð áhrif á þol 

einstaklingsins á einkennum sjúkdómsins (p<0,001). 

Muller o.fl., (2010), 

Ástralía. 

 

Female gender and surgery impair 

relationships, body image, and 

sexuality in inflammatory bowel 

disease: patient perceptions. 

 

Inflammatory Bowel Disease. 

IF = 4,613 

n = 212 með IBD. 143 (66%) konur, 74 (34%) karlar. 

Aldur = 18-50 ár, meðalaldur = 35,5 ár (konur = 34,6 ár, 

karlar = 37,2 ár). 

CD (n = 127, 58,5%), UC (n = 85, 39,2%).  

 

Einstaklingar teknir úr IBD gagnagrunni í Adelaide. 

Rannsóknin fór fram á tímabilinu desember 2006 - 

nóvember 2007. 

 

Eigindleg og megindleg rannsókn. Spurningalistakönnun 

og viðtöl. 

Viðtöl 

 

Spurningalistinn: 

Quality of Life, 

Body Image, 

Sexual Function 

and Pregnancy 

in IBD. 

 

 

IBD hafði neikvæða áhrif á líkamsímynd hjá konum 

(74,8%) og körlum (51,4%). 

 

66,8% greindu frá skertri líkamsímynd. 

 

96,3% kvenna voru með skerta líkamsímynd eftir 

skurðaðgerð, 61,4% kvenna voru með skerta 

líkamsímynd án skurðaðgerða (p<0,0001). 

 

54,8% karla greindu frá skertri líkamsímynd eftir 

skurðaðgerð, 48,8% karla voru með skerta 

líkamsímynd án skurðaðgerða (p=0,64).  

Sarlo o.fl., (2008), 

Brasílía. 

 

Understanding the experience of 

patients who have Crohn‘s disease. 

 

Acta Paulista de Enfermagem. 

IF = * 

n = 8 með Crohn‘s. Aldur = 20-59 ár. 

 

Einstaklingar sem voru í eftirliti á einni göngudeild. 

Rannsóknin fór fram á tímabilinu mars – apríl 2007. 

 

Eigindleg rannsókn, túlkunarfræði (hermeneutic). 

Viðtöl við 

einstaklingana 

voru tekin upp, 

skráð, túlkuð og 

greind. 

 

Aðalspurningin 

var: „Hver er 

upplifun þín á að 

hafa Crohn‘s ?“ 

Niðurstaða greininga skiptist í nokkra þætti sem voru 

skilgreindir sem „breytingar á sýn lífsins“.   

 

Þættirnir voru: 

 

-Veldur ótta að vita að CD er langvinnur sjúkdómur. 

-Breytingar í matarvenjum. 

-Ótti er fylgifiskur CD. 

-Sjálfsímynd og sjálfsálit verður lélegt. 

-Ótti við að börn erfi sjúkdóminn. 

-Fangi í eigin líkama. 
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-Gera sér grein fyrir þeim takmörkunum vegna 

sjúkdómsins. 

-Finna jákvætt við að hafa CD. 

-Hitta aðra einstaklinga með CD. 

-Von um að lækning finnist. 

van der Have o.fl., (2013), 

Holland. 

 

Substantial impact of illness 

perceptions on quality of life in 

patients with Crohn‘s disese. 

 

Journal of Crohn‘s and Colitis. 

IF = 3,562 

n = 82 með CD. 52 (63%) konur, 30 (37%) karlar. 

Meðalaldur = 42 ár.  

 

Samanburðarhópar voru: Einstaklingar með: 

liðagigt (n = 75) meðalaldur: 59 ár, kransæðastíflu  

(n = 202) meðalaldur: 64 ár, höfuð og háls krabbamein 

(n = 68) meðalaldur: 60 ár, voru bornir saman við 

einstaklinga með CD. 

Hjúkrunarfræðingar sem voru valdir af handahófi, allt 

konur (n = 712) meðalaldur: 30ár, einstaklingar með 

liðagigt (n = 84) meðalaldur: 52ár, einstaklingar með 

króníska verki (n = 59) meðalaldur: 64 ár,  

voru bornir saman við bjargráð einstaklinga með CD. 

 

Rannsóknin fór fram á árunum 2004-2006 á göngudeild. 

 

Megindleg rannsókn, spurningalistakönnun. 

IPQ-R (α=0,67-

0,93) 

UCL (α=0,74-

0,86) 

 

 

Viðhorf CD (meðalskor: 19 (SD 5,1)) til afleiðinga 

sjúkdómsins voru álíka mikil og hjá 

kransæðasjúklingum (meðalskor: 18,2 (SD 4,6)) og 

höfuð og háls krabbameinssjúklingum (meðalskor: 

19.4 (SD 4,3)). 

 

Trú CD (meðalskor: 25,7 (SD 3,2)) að sjúkdómurinn sé 

af langvinnum toga er meiri en hjá kransæðasjúkl. 

(meðalskor: 20 (SD 5,4) p<0,01) og höfuð og háls 

krabbameinssjúklingum. (meðalskor: 17,1 (SD 4,4) 

p<0,01). 

 

CD upplifa sig hafa marktækt minni stjórn á 

sjúkdómnum en samanburðarhóparnir (p<0,01). 

 

 

CD komu marktækt verr út í bjargráðum en 

almenningur og sjúklingar með króníska verki (p<0,01). 

IF (Impact Factor) er áhrifaþáttur sem gefur til kynna hve oft hefur verið vitnað í tiltekna grein á tilteknu ári. *IF: Impact Factor ekki tilgreindur. IBD 

(Inflammatory Bowel Disease): Bólgusjúkdómur í meltingarvegi. (UC (Ulcerative Colitis): Sáraristilbólga. CD (Crohn‘s Disease): Svæðisgarnabólga. IPQ-R 

(Revised Illness Perception Questionnaire) mældi skynjun einstakl. á veikindum þeirra. COPE (Coping Operation Preference Enquiry) mældi bjargráð einstakl. 

HADS (Hospital Anxiety and Depression) mældi tilfinningal.aðlögun, kvíða og þunglyndi. FLP (Functional Limitations Profile) mældi breytingar á virkni tengt 

vanheilsu og lífsgæði. PSQ (Perceived Stress Questionnaire) streitukvarði. DDAQ (Digestive Disease Acceptance Questionnaire) mældi þol fyrir einkennum 

sjúkd. og hegðun í dagl.lífi. BSI (Brief Symptom Inventory) mældi andlega vanlíðan. The Brief Cope: mældi hvernig einstakl. tókust á við sjúkd. PDS 

(Perceived Disability Scale) mældi upplifun einstakl. á takmörkunum og vanhæfni í dagl.lífi. α: Cronbach‘s afla. DCCV (German‘s Crohn‘s Disease/Ulcerative 

Colitis Foundation). FLZ (2 eininga mælitæki, hvort með 8 þáttum), GLS (General Life Satisfaction), HRLS (Health-Related Life Satisfaction). UCL (Utrecht 

Coping List) mælir bjargráð vegna streitu. SD (Standard Deviation). 



51 

3.5.4 Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi á lífsgæðum 

Tafla 6 fjallar um þau áhrif sem sjúkdómurinn hefur á lífsgæði einstaklinga með bólgusjúkdóma í 

meltingarvegi. Þar koma fram upplýsingar um níu rannsóknir; úrtök rannsóknanna, kynjahlutföll og 

meðalaldur, þar sem þær upplýsingar voru gefnar. Einnig upplýsingar um hvaða matstæki voru notuð 

við greiningu á lífsgæðum, hvar og hvenær greining fór fram. Ekki lágu fyrir allar þær upplýsingar í 

öllum tilfellum. Í niðurstöðum er greint frá hlutfalli, meðalskorum og marktækum tengslum á lífsgæðum, 

þar sem við á.  

Tilgangur rannsóknanna var að skoða áhrif sjúkdómsins á lífsgæði einstaklinga með IBD. Hjá 

Agostini o.fl., (2014) var tilgangurinn að meta hvaða áhrif tengslamyndun hafði á lífsgæði einstaklinga 

með IBD. Tengslamyndun var einnig könnuð í rannsókn (Muller o.fl., 2010) en þar var líkamsímynd og 

kynlíf einnig skoðað út frá sjónarhorni einstaklingsins með IBD. Í rannsókn Dorrian o.fl., (2009) var 

tilgangurinn að skoða hvort aðlögun einstaklinga með IBD að sjúkdómnum hafi áhrif á upplifun þeirra 

að sjúkdómnum og bjargráðum. Rochelle og Fidler, (2013) voru á sömu slóðum þar sem þeir voru að 

kanna hvort viðhorf einstaklinga með IBD til veikinda tengist alvarleika sjúkdómsins, lífsgæðum og 

aðlögun þeirra að sjúkdómnum. Svipað var upp á teningnum hjá (van der Have o.fl., 2013) þar sem 

tilgangur þeirra var að kanna tengslin á milli heilsutengdra lífsgæða og félags- og lýðfræðilegra breyta 

og atferlisbreyta annars vegar og hins vegar að kanna upplifun einstaklinganna á sjúkdómnum og 

bjargráðum tengt heilsutengdum lífsgæðum. Rannsókn Pizzi o.fl., (2006) var tilgangurinn meðal 

annars að kanna hvaða áhrif sjúkdómurinn hafði á heilsutengd lífsgæði hjá einstaklingum með IBD og 

í rannsókn Stjernman o.fl., (2011) var skoðað meðal annars einkenni heilsutengdra lífsgæða hjá 

einstaklingum með svæðisgarnabólgu, til að skilja betur áhrif sjúkdómsins á heilsu, skynjun, vikni og 

líðan. Hjá Zhang o.fl., (2013) var tilgangurinn að kanna hvort þunglyndi og sjúkdómsvirkni hafði áhrif á 

lífsgæði einstaklingsins og hjá Kiebles o.fl., (2010) var tilgangurinn að þekkja sértæka mælikvarða 

sem mælir aðlögun einstaklinga að IBD, eins og andleg og líkamleg virkni og lífsgæði. Í fjórum rann-

sóknum voru niðurstöður frá einstaklingum með IBD bornar saman við samanburðarhópa. 

Í ljós kom að IBD hópurinn kom verr út úr lífsgæðum, bæði andlega og líkamlega, en saman-

burðarhópurinn (Agostini o.fl., 2014; Pizzi o.fl., 2006), en marktækur munur var á milli hópa (p<0,001) 

(Agostini o.fl., 2014). Einnig var greint frá að alvarleiki IBD sjúkdómanna hafi forspárgildi um andleg og 

líkamleg lífsgæði (Pizzi o.fl., 2006)  

Í rannsókn Muller o.fl., (2010) voru 88% einstaklinga með IBD sem greindu frá skertum 

lífsgæðum vegna sjúkdómsins, enginn munur var á milli kynja, sjúkdómsvirkni eða einstaklinga með 

svæðisgarnabólgu eða sáraristilbólgu. Ekki voru allir á sama máli þar sem sýnt var fram á, í öðrum 

rannsóknum, að lífsgæði einstaklinga með svæðisgarnabólgu höfðu lélegri almenna heilsu en 

einstaklingar með sáraristilbólgu og samanburðarhópurinn (Stjernman o.fl., 2011) og einstaklingar 

með virkan sjúkdóm mældust með lægri lífsgæði (Zhang o.fl., 2013). Einnig var sýnt fram á að konur 

komu verr út og lífsgæði kvenna með svæðisgarnabólgu voru lélegri, þær voru veikari og oftar frá 

vinnu (Stjernman o.fl., 2011). Í 49% tilvika hafði sjúkdómurinn og lýðfræðilegar breytur áhrif á 

lífsgæðin (Dorrian o.fl., 2009). 

Aðlögun að sjúkdómnum hafði áhrif á lífsgæði (Kiebles o.fl., 2010) og þeir einstaklingar með IBD 

sem áttu erfitt með að aðlagast sjúkdómnum upplifðu streitu og lélegri lífsgæði (Dorrian o.fl., 2009). 
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Þeir einstaklingar sem trúðu því að sjúkdómurinn hefði alvarlegar afleiðingar voru líklegri til að hafa 

lélegri lífsgæði (Dorrian o.fl., 2009; Rochelle og Fidler, 2013) og einnig hafði upplifun veikinda veruleg 

áhrif á lífsgæði. Eins má nefna að afleiðingar sjúkdómsins, neikvæð upplifun á sveiflum sjúkdómsins 

og tilfinningalegt ójafnvægi gerðu lífsgæðin verri fyrir þessa einstaklinga (van der Have o.fl., 2013). 

IBD sjúkdómurinn getur haft töluverð á andlegt heilbrigði og einstaklingar sem greindust með þung-

lyndi voru með verri lífsgæði (Rochelle og Fidler, 2013; Zhang o.fl., 2013) og var engin munur á milli 

hópa eða sjúkdómsvirkni. Þunglyndi er áhættuþáttur lélegra lífsgæða (Zhang o.fl., 2013). 

Einstaklingar með IBD sem trúðu því að einkenni sjúkdómsins myndi vara í stuttan tíma, skoruðu 

betur á lífsgæðakvarðanum, öfugt við þá einstaklinga sem héldu að sjúkdómurinn hafði alvarlegar 

afleiðingar og fannst þeir ekki ná stjórn á sjúkdómnum (Rochelle og Fidler, 2013). Virkni einstak-

linganna í daglegu lífi og þol þeirra fyrir sjúkdómnum, hafði jákvæð áhrif á lífsgæði en verkir, streita, 

hömlur í tilfinningalegri tjáningu (e. emotional representation) hafði neikvæðar afleiðingar af sjúk-

dómnum og vinnutap. Hins vegar hafði læknisheimsókn einstaklingsins neikvæð áhrif á lífsgæði þeirra 

(Kiebles o.fl., 2010). 
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Tafla 6. Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af lífsgæðum. 

Rannsóknir, (ár), land Úrtak/aðferð Mælitæki Niðurstöður 

Agostini o.fl., (2014), 

Ítalía. 

 

Attachment and quality of life in 

patients with inflammatory bowel 

disease. 

 

International Journal of Colorectal 

Disease. 

IF = 2,449 

 

 

n = 103 með IBD. 33 með UC, 70 með CD. 

55 karlar, 48 konur. 

Aldur = 18-68 ár, 

M = 37,11 ár. 

 

Einstaklingar sem komu í IBD eftirlit á eina göngudeild 

á háskólasjúkrahúsi. 

 

Samanburðarhópur: n = 103, heilbrigðir einstaklingar, 

57 karlar, 46 konur. 

Aldur = 19-69 ár, 

M = 38,80 ár. 

 

Sálfræðingar tóku viðtal og lögðu matstækið fyrir. 

 

Þversniðsrannsókn. 

Sjálfsmatsmælitæki. 

SF-36  

Health Survey 

version 2. 

 

 

 

Líkamleg heilsutengd lífsgæði: IBD (meðalskor 45,79 ± 

9,73) 

Samanburðarhópur (meðalskor: 55,33 ± 4,86), 

marktækur munur var á milli hópa (p<0,001). 

 

Andleg heilsutengd lífsgæði IBD (meðalskor: 39,99 ± 

11,60) 

Samanburðarhópur (meðalskor: 51,55 ± 3,72), 

marktækur munur var á milli hópa (p<0,001). 

 

 

Dorrian o.fl., (2009), 

Írland. 

 

Adjustment to inflammatory bowel 

disease: the relative influence of 

illness perceptions and coping. 

 

Inflammatory Bowel Diseases. 

IF = 4,643 

 

 

n = 80 með IBD. Aldur = 18-84 ár.  

 

UC (n = 54); Meðalaldur = UC 37 ár, karlar (n = 

25,46%),  

konur (n = 29,54%). 

 

CD (n=26); Meðalaldur = 47 ár, karlar (n = 12,46%),  

konur (n = 14, 54%). 

Einstaklingar sem komu á eina göngudeild á 5. 

mánaða tímabili. 

Viðtal við rannsakanda í boði. 

 

Megindleg rannsókn, spurningalistakönnun. 

 

IBDQ 

 

Lífsgæði þeirra einstaklinga sem upplifðu sjúkdóminn 

sveiflukenndan, voru lélegri en hinna (p<0,001). 

 

Lífsgæði þeirra einstaklinga sem upplifðu að 

sjúkdómurinn hafi alvarlegar afleiðingar, voru lélegri en 

hinna (p<0,001). 

 

49% einstaklinganna mældust með léleg lífsgæði. 
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Kiebles o.fl., (2010), 

Bandaríkin. 

 

Preliminary evidence supporting a 

framework of psychological 

adjustment to inflammatory bowel 

disease. 

 

Inflammatory Bowel Disease. 

IF =4,613 

n = 38 með IBD.  

 

55% með UC og 45% með CD. 

Aldur = 22-68 ár, meðalaldur = 36,2 ár. 

 

Einstaklingar sem komu á göngudeild meltingar á einu 

háskólasjúkrahúsi. 

Megindleg, þversniðsrannsókn, hentugleikaúrtak. 

Spurningalisti og viðtal við klínískan sálfræðing. 

 

IBDQ 

HRQOL 

SF-12v2, 

 

Tilfinninga-og félagsleg virkni, andleg líðan og almenn 

heilsa hafði marktæk áhrif á virkni einstaklingsins 

(p<0,01). 

 

Félagsleg virkni og andleg heilsa hafði marktæk áhrif á 

þol einstaklingsins fyrir sjúkdómnum (p<0,05). 

 

Almenn heilsa, þol fyrir sjúkdómnum og virkni 

einstaklingsins hafði marktæk áhrif á aðlögun 

einstaklingsins að sjúkdómnum (p<0,05). 

 

Verkir, tilfinningaleg tjáning, vinnutap og streita hafði 

marktæk neikvæð áhrif á aðlögun einstaklingsins að 

sjúkdómnum (p<0,01). 

 

Upplifun á afleiðingum sjúkdómsins hafði marktæk 

neikvæð áhrif á aðlögun einstaklingsins að sjúkdómnum 

(p<0,05). 

Muller o.fl., (2010), 

Ástralía. 

 

Female gender and surgery impair 

relationships, body image, and 

sexuality in inflammatory bowel 

disease: patient perceptions. 

 

Inflammatory Bowel Disease. 

IF = 4,613 

n = 217 með IBD. 143 (66%) konur, 74 (34%) karlar. 

 

Aldur = 18-50 ár, meðalaldur = 35,5 ár. Konur = 34,6 

ár, karlar = 37,2 ár. 

 

CD (n=127, 58,5%), UC (n=85, 39,2%).  

 

 

 

Einstakl. teknir úr IBD gagnagrunni í Adelaide. 

Rannsóknin fór fram á tímabilinu desember 2006-

nóvember 2007. 

 

Eigindleg og megindleg rannsókn. 

Spurningalistakönnun og viðtöl 

 

Viðtöl  

 

Spurningalistinn: 

Quality of Life, 

Body Image, 

Sexual Function 

and Pregnancy 

in IBD. 

 

 

88,5% greindu frá skertum lífsgæðum vegna 

sjúkdómsins. 

 

Enginn munur var á milli kynja, hópa eða virkni 

sjúkdómanna. 
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Pizzi o.fl., (2006),  

Bandaríkin. 

 

Impact of chronic conditions on 

quality of life in patients with 

inflammatory bowel disease. 

 

Inflammatory Bowel Disease 

IF = * 

 

n = 314. 136 (43,8%) með UC, 

178 (56,2%) með CD. 

 

146 karlar (46.8%), 166 konur (53,2%) 

 

Aldur = 19-90 ár. Meðalaldur = 46,3 ár. 

 

Samanburðarhópar voru teknir úr gögnum annarra 

rannsókna: Liðagigt (n = 693), astmi (n = 246), mígreni  

(n = 303), sykursýki (n = 89). 

 

Einstaklingar í eftirliti á göngudeild á einu 

háskólasjúkrahúsi, á árinu 2002. 

 

Megindleg rannsókn, 

Póstlistakönnun. 

Sjálfsmatsmælitæki. 

SF-36 Health 

Survey version 

2, MCS. 

IBD hópurinn skoruðu betur á lífsgæðakvarðanum en 

samanburðarhóparnir í verkjum (48,4) og líkamlegri 

virkni (49,8) en verr í geðheilsu (45,9). 

 

IBD hópurinn skoraði lægra í almennri heilsu (42,9) 

samanborið við astma og mígrenihópana. 

Rochelle og Fidler, (2012), 

Bretland. 

The importance of illness 

perceptions, quality of life and 

psychological status in patients with 

ulcerative colitis and Crohn‘s 

disease. 

 

Journal of Health Psychology 

IF= 1,826 

 

n = 102, 46 með UC, 56 með CD. 

 

Aldur = 18-90 ár,  

meðalaldur = 41,9 ár. 

 

Einstaklingar sem áttu pantaðan tíma hjá sérfræðingi á 

göngudeild á einu háskólasjúkrahúsi. 

 

Megindleg rannsókn, þægindaúrtak. 

Sjálfsmatsmælitæki. 

UK IBDQ Marktækt var á milli lífsgæða og upplifun á sveiflu 

sjúkdómsins (p<0,05), meðferðarheldni (p<0,001), 

almennrar virkni (p<0,001) og tilfinningalegrar og 

félagslegrar virkni (p<0,001). 

 

Marktækt var á milli lífsgæða og kvíða (p<0,001), 

þunglyndis (p<0,001), afleiðinga af sjúkdómnum 

(p<0,001) og hafa stjórn á sjúkdómnum (p<0,001). 

Stjernman o.fl., (2011), 

Svíþjóð. 

 

Unfavoruable outcome for women in 

a study of health-related quality of 

life, social factors and work disability 

n = 497 með CD. Aldur = 33-56 ár,  

meðalaldur = 46 ár. 

Karlar (n = 203), konur (n = 294).  

 

Einstaklingar sem komu í eftirlit á göngudeild þriggja 

sjúkrahúsa á árunum 1999-2001. 

SF-36. 

 

Almenn heilsa hjá CD hópnum var lélegri en hjá 

samanburðarhópunum (p<0,001). 

 

Þrek var marktæk lægra hjá konum en körlum og 

samanburðarhópunum (p<0,001). 
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in Chron‘s disease. 

 

European Journal of 

Gastroenterology & Hepatology 

 

IF = 2,152 

 

 

 

Samanburðarhópar: 

UC (n = 284). Aldur = 36-58 ár, meðalaldur = 46 ár. 

Karlar (n = 158), konur (n = 252). 

Bakgrunnsupplýsingar almennings úr  

SF-36 gagnagrunni. Sami aldur og fjöldi kyns  

(n = 8930).  

 

 

Megindleg þversniðsrannsókn. 

Líkamleg og andleg heilsa var marktækt lægri hjá konum 

en körlum og samanburðarhópunum (p<0,001). 

Zhang o.fl., (2013), 

Bandaríkin. 

 

The infuence of depression on quality 

of life in patients with inflammatory 

bowel disease. 

 

Inflammatory Bowel Disease 

IF=5,475 

 

n = 105, 50 með UC, 55 með CD. 

 

54 karlar: 30 með CD, 24 með UC. 

51 kona: 25 með CD, 26 með UC. 

Aldur = 18 ára og eldri. 

Meðalaldur = 33 ár hjá CD, meðalaldur = 38 ár hjá UC. 

 

Einstaklingar sem voru i IBD eftirliti og áttu tíma á einni 

göngudeild á tímabilinu september 2008 - janúar 2010. 

 

Megindleg þversniðsrannsókn. 

Sjálfsmatsmælitæki. 

SIBDQ. Einstaklingar með þunglyndi mældust með lakari 

lífsgæði, enginn munur á milli hópa eða virkni 

sjúkdómanna. 

van der Have o.fl., (2013), 

Holland. 

 

Substantial impact of illness 

perceptions on quality of life in 

patients with Crohn‘s disese. 

(Tilvitnanir: 5) 

 

Journal of Crohn‘s and Colitis. 

IF = 3.562 

n=82 með CD. 52 (63%) konur, 30 (37%) karlar. 

Meðalaldur = 42 (14) ár.  

 

Samanburðarhópar voru:  

Einstaklingar með: liðagigt (n=75) meðalaldur: 59 ár, 

kransæðastíflu (n=202) meðalaldur: 64 ár,  

höfuð og háls krabbamein (n=68) meðalaldur: 60 ár, 

voru bornir saman við upplifun einstaklinga með CD. 

 

Hjúkrunarfræðingar sem voru valdar af handahófi og 

allt konur (n=712) meðalaldur: 30 ár,  

einstaklingar með. liðagigt (n=84) meðalaldur: 52 ár, 

einstaklingar með króníska verki (n=59) meðalaldur: 64 

SF-36 

IBDQ-32  

(α= 0,75-0,93) 

Upplifun einstaklinga af afleiðingum frá sjúkdómnum 

(p<0,01), neikvæð upplifun á sveiflum sjúkdómsins 

(p<0,01) og tilfinningalegt ójafnvægi (p<0,01)  

hafði áhrif neikvæð áhrif á lífsgæði einstaklinganna. 
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ár, voru bornir saman við bjargráð einstakl. m. CD. 

Rannsóknin fór fram á árunum 2004 - 2006 á 

göngudeild. 

 

Megindleg rannsókn, spurningalistakönnun. 

IF (Impact Factor) er áhrifaþáttur sem gefur til kynna hve oft hefur verið vitnað í tiltekna grein á tilteknu ári. *Impact Factor er ekki tilgreindur fyrir þetta ár. IBD 

(Inflammatory Bowel Disease): Bólgusjúkdómur í meltingarvegi. UC (Ulcerative Colitis): Sáraristilbólga. CD (Crohn‘s Disease): Svæðisgarnabólga. IBDQ-

British Version (Inflammatory Bowel Disease-British Version) mældi breytingar á lífi og starfi tengt sjúkdómum og lífsgæði. SIBDQ (Short Inflammatory Bowel 

Disease Questionnaire) mældi lífsgæði. IBDQ (Inflammatory Bowel Disease) mældi virkni sjúkdóms og lífsgæði. SF-12v2 (Short Form) skynjun á eigin heilsu, 

lífsgæði. SF-36 (Short Form Health Survey) mældi almenn lífsgæði. HRQOL (Health Related Quality of Life) mældi lífsgæði. α (Cronbach‘s alfa). 
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3.6 Rannsóknarspurning 2 

3.6.1 Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af aðgengi að 

heilbrigðisþjónustu 

Tafla 7 fjallar um aðgengi einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi að heilbrigðisþjónustu. Þar 

koma fram upplýsingar um eina rannsókn; úrtök rannsóknanna, kynjahlutföll og meðalaldur, þar sem 

þær upplýsingar voru gefnar. Einnig upplýsingar um hvaða matstæki voru notuð við greiningu á 

upplifun á aðgengi að heilbrigðisþjónustu, hvar og hvenær greining fór fram. Ekki lágu fyrir allar þær 

upplýsingar í öllum tilfellum. Í niðurstöðum er greint frá hlutfalli og marktækum tengslum á lífsgæðum, 

þar sem við á.  

Einungis ein rannsókn féll að leitarskilyrðum og var það rannsókn Rogala o.fl., (2008). Þeir 

skoðuðu meðal annars aðgang einstaklinga með IBD að heilbrigðiskerfinu og báru saman við upplifun 

heilbrigðra einstaklinga af aðgangi að heilbrigðiskerfinu. Fram kom að IBD hópurinn greindi frá 

verulegum vandamálum varðandi heilbrigðiskerfið. Sumir greindu frá því að þeir fengu ekki nauðsyn-

lega þjónustu þegar þeir þurftu á henni að halda, öfugt við samanburðarhópinn þar sem fáir upplifðu 

þjónustuna þannig. Þeir einstaklingar úr báðum hópunum sem sögðust ekki fá nauðsynlega þjónustu, 

greindu frá því að langur biðtími væri helsta hindrunin í að þeir sæktu sér þjónustu.  

Einstaklingar í IBD hópnum höfðu minni áhyggjur af því að fá ekki fullnægjandi meðferð en saman-

burðarhópurinn. IBD hópurinn virtist ekki vera eins áhugasamur og samanburðarhópurinn í að sækjast 

eftir nauðsynlegri heilbrigðisþjónustu, þeir greindu frá því að þeir höfðu sig ekki til þess (Rogala o.fl., 

2008). 
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Tafla 7. Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af aðgengi að heilbrigðisþjónustu. 

Rannsókn, ár, land Úrtak/aðferð Mælitæki Niðurstöður 

Rogala o.fl., (2008), 
Kanada. 
 
Population-based controlled study of social 
support, self-perceived stress, activity and 
work issues, and access to health care in 
inflammatory bowel disease. 
 
Inflammatory Bowel Disease. 
IF = 4,975 

n = 388 með IBD, CD (n = 187),  
UC (n=169). Aldur = 17-83 ár. 
 
Samanburðarhópur: (n = 2140), 
samanburðarhæfur við IBD hópinn, gögn 
tekin úr gagnagrunni CCHS um íbúa 
Manitoba svæðisins. 
 
Eigindleg rannsókn, 
spurningalistakönnun, viðtöl. 
 

Health access 
survey 
 
Viðtöl 

IBD hópurinn (25%); CD (25,7%) og UC (25%) greindi frá 
fleiri vandamálum með ónægri heilbrigðisþjónustu en 
samanburðarhópurinn (12,8) (p<0,01).  
 
IBD (31,4%) og samanburðarhópurinn (35,6%) fannst 
biðtíminn vera of langur eftir þjónustu. 
Samanburðarhópurinn (19%) fannst heilbrigðisþjónstan ekki 
vera til taks þegar þörf var á ólíkt IBD hópnum (12,7%).  
 
IBD hópurinn (7,8%, p<0,01) hafði minni áhyggjur að fá ekki 
fullnægjandi þjónustu en samanburðarhópurinn (21,3%). 
IBD hópurinn (25,5%, p<0,01) var minna áhugasamur að 
leita eftir þjónustu en samanburðarhópurinn (11,1%). 
 

IF (Impact Factor) er áhrifaþáttur sem gefur til kynna hve oft hefur verið vitnað í tiltekna grein á tilteknu ári. IBD (Inflammatory Bowel Disease): Bólgu-

sjúkdómur í meltingarvegi. UC (Ulcerative Colitis): Sáraristilbólga. CD (Crohn‘s Disease): Svæðisgarnabólga. Health access survey. CCHS (Canadian Health 

Survey): Kanadískur gagnagrunnur sem heldur utan um mælingar á heilsu almennings. 
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3.7 Samantekt 

Tilgangur rannsóknanna var sambærilegur þar sem meginkjarninn var að kanna hver væri upplifun 

einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi, að hafa sjúkdóminn og hvernig þeim gengur í hinu 

daglega lífi. 

Kvíði og þunglyndi hrjáir þessa einstaklinga. Virtust þeir vera með hærra hlutfall kvíða og þung-

lyndis en samanburðarhóparnir og konur virðast vera kvíðnari en karlar þunglyndari. Tengslamyndun 

reynist þeim erfið vegna óöryggis gagnvart einkennum sjúkdómsins, skertrar líkamsímyndunar og 

þeirrar upplifunar að hafa litla stjórn á sjúkdómnum og aðstæðum sínum.  

Lífsgæði einstaklinganna voru skertari en samanburðahópanna og hafði aðlögun að sjúkdómnum 

og sú tilfinning að sjúkdómurinn hafi alvarlegar afleiðingar mikið að segja. Einstaklingarnir fundu fyrir 

hindrun í að sækja sér heilbrigðisþjónustu vegna langs biðtíma. 
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4 Umræður 

Tilgangur rannsóknarinnar var að skilja upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af 

sjúkdómnum og finna leið til að bæta líðan þeirra og lífsgæði með hjúkrunarþjónustu. Í þessu 

samþætta fræðilega yfirliti kemur fram, að almenn líðan og lífsgæði einstaklinga með bólgusjúkdóma í 

meltingarvegi eru lakari en hjá einstaklingum í samanburðarhópunum, þar sem einstaklingar með 

langvinna sjúkdóma og heilbrigðir einstaklingar voru þátttakendur.  

Um helmingur rannsóknargreinanna í samþættingunni, fjölluðu um upplifun einstaklinga með bólgu-

sjúkdóma í meltingarvegi af sjúkdómnum og var sú upplifun sett undir breytuna „líðan“. Var það gert 

vegna þess að margvíslegar upplifanir hafa áhrif á líðan einstaklingsins eins og aðlögun að sjúkdóm-

num, afleiðingar sjúkdómsins, streita, ótti, erfiðleikar með tjáningu, líkamsímynd og bjargráð. 

Einstaklingarnir í þessu samþætta fræðilega yfirliti voru haldnir kvíða og þunglyndi og fram kemur í 

niðurstöðum að konur virtust vera kvíðnari en karlar og karlar virtust vera þunglyndari en konur. 

Niðurstöðurnar sýndu einnig að einstaklingar með svæðisgarnabólgu virtust vera kvíðnari og 

þunglyndari en einstaklingar með sáraristilbólgu. Svo virðist sem erfiðleikar við tengslamyndun eigi 

þátt í að valda óöryggi og kvíða. Þeir einstaklingar sem eiga í vandræðum með að mynda tengsl við 

aðra einstaklinga reyna komast hjá því þeim aðstæðum þar sem einstaklingar koma saman til að 

kynnast og njóta líðandi stundar. Niðurstöðurnar sýndu að konur komu verr en karlar út úr félagslegum 

þáttum og birtist það í þeirri mynd að hærra hlutfall kvenna eru atvinnulausar og á örorku og þær voru 

frekar einstæðar en karlar. Konur voru með skertari líkamsímynd en karlar og hafði það veruleg áhrif á 

tengslamyndun og félagslega þætti þeirra. 

Það er hugsanlegt að sú streita, sem einstaklingarnir finna fyrir og minnkuð lífsánægja, fléttist 

saman við óttann sem margir einstaklinganna greindu frá. Þeir óttuðust þær afleiðingar sem sjúkdóm-

urinn gæti haft á líf þeirra og fjölskyldunnar. Lífsgæði voru almennt léleg hjá þeim einstaklingum sem 

voru með virkan sjúkdóm. Einnig voru lífsgæði lakari hjá þeim sem áttu erfiðara með að aðlagast 

sjúkdómi sínum og hjá þeim sem töldu að sjúkdómurinn hefði alvarlegar afleiðingar. 

Einstaklingar með bólgusjúkdóm í meltingarvegi virðast standa frammi fyrir vandamálum er varða 

heilbrigðiskerfið og aðgengi að því. Þeir upplifa það að fá ekki þá nauðsynlegu þjónustu sem þeir þurfa 

og líta á langan bíðtíma sem hindrun. 

Það sem kom höfundi mest á óvart, var hve kvíðnir og þunglyndir þessir einstaklingar voru og hve 

mikil andleg áhrif sjúkdómurinn hafði á þá. Höfundur gerði sér grein fyrir því að þessir sjúkdómar væru 

erfiðir, en gerði sér litla grein fyrir því hve mikil áhrif þeir höfðu á einstaklinginn. Félagslegu áhrifin eru 

meiri en fólk hefði haldið og það heyrir oftar um líkamlegu áhrifin eins og verki, niðurgang og þreytu en 

ekki andlegu einkennin eins og kvíða, þunglyndi eða streitu. Að ferðast lengri eða skemmri vegalengdi 

reða getur tekið töluvert á einstaklinginn og að þurfa halda sig nálægt salerni, því aldrei er að vita 

hvernig sjúkdómurinn hagar sér ef hann er ekki í hléi. Það er erfitt að geta sett sig í spor þessara 

einstaklinga þar sem maður gerir sér litla grein fyrir þeim aðstæðum sem þeir upplifa í daglegu lífi. Í 

þessum kafla verður rætt um niðurstöður samþættingarinnar í samhengi við stuðningsmeðferðina, sem 

er hjúkrunarmeðferð og byggist á samræðum milli hjúkrunarfræðings, skjólstæðings og fjölskyldu 

hans. 
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4.1 Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af kvíða 

og þunglyndi 

Eins og fram kemur í niðurstöðum þá eru einstaklingar með bólgusjúkdóma í meltingarvegi töluvert 

kvíðnari og þunglyndari en aðrir hópar sem voru mældir og er það tilkomið vegna einkenna frá 

sjúkdómnum. Það virðist ekki skipta verulegu máli þó sjúkdómurinn sé í rénum því einstaklingarnir 

finna samt fyrir kvíða og þunglyndi og virðist það vera tengt óvissunni um hversu lengi verður 

sjúkdómshlé og hvernig tekur einstaklingurinn á því þegar sjúkdómurinn blossar upp aftur. Það er 

alltaf þessi kvíði og ótti við að kannski verði næsta sjúkdómslota erfiðari en sú síðasta. Einnig er 

óvissan og hræðslan um hvort og hvenær einstaklingurinn þurfi að fara í skurðaðgerð vegna sjúkdóm-

sins. Allt þetta veldur áhyggjum, kvíða og þunglyndi. Eins og fram kemur í rannsókn Knowles o.fl., 

(2011) þá er upplifun einstaklinganna þannig að eftir því sem sjúkdómurinn versnar þeim mun 

neikvæðari verður einstaklingurinn gagnvart sjúkdómnum og upplifa meiri kvíða og þunglyndi en ella.  

Að uppgötva það að sjúkdómurinn sé til langframa, hann verði alltaf hluti af lífinu, dregur fólk niður í 

þunglyndi og það fer að velta fyrir sér þeim ýmsu afleiðingum sem sjúkdómurinn getur haft á líkama 

þeirra, hvaða áhrif sjúkdómurinn hefur á líf þeirra og fjölskyldunnar. Í rannsóknunum kom fram að trú 

einstaklingsins á að sjúkdómurinn muni vera viðvarandi og geti haft alvarlegar afleiðingar fyrir hann 

gat orsakað þunglyndi og kvíða, haft áhrif á hans félagslegan þátt (Rochelle og Fidler, 2013) og skert 

lífsánægjuna (Janke o.fl., 2005).  

Einhvern veginn virðist svo vera að einstaklingar með svæðisgarnabólgu séu kvíðnari og 

þunglyndari en einstaklingar með sáraristilbólgu og þá veltur maður því fyrir sér hvort svæðisgarna-

bólga sé erfiðari og alvarlegri sjúkdómur, þar sem einkennin eru verri og meiri en einkenni frá sára-

ristilbólgu. Konur voru í meirihluta í flestum rannsóknunum.Oft var ekki mikill munur, en þessi munur á 

fjölda kvenna miða við karla gat haft einhver áhrif á mun á hlutfalli kvíða og þunglyndis milli IBD 

hópanna. 

Mikilvægt er að greina sálræn einkenni jafnhliða líkamlegum einkennum og veita tilheyrandi 

meðferð til að koma í veg fyrir sálræna vanlíðan hjá einstaklingum með bólgusjúkdóma í meltingar-

vegi. Greining í tíma getur skipt sköpum því sálræn vanlíðan er stór hluti af góðum lífsgæðum og helst 

í hendur við líkamlega heilsu. 

Í þessu samhengi koma samræður sterkt inn. Hjúkrunarfræðingur getur notað samræður við 

einstaklinginn og fjölskyldu hans til að koma á framfæri fræðslu og leiðsögn til að draga úr kvíða og 

þunglyndi vegna sjúkdómsins og þannig bætt líðan hans og fjölskyldunnar. 

4.2 Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af 

félagslegum þáttum og tengslamyndun 

Að mynda tengsl við aðra, hvort sem það eru vináttutengsl eða náið samband, virðist vera einstakling-

um með bólgusjúkdóma í meltingarvegi erfitt og oft geta þeir verið óöryggir með sjálfa sig vegna 

sjúkdómsins. Þetta kemur til af streitu eða hræðslu vegna þeirra aðstæðna sem geta komið upp. 

Einstaklingar sem eru með sjúkdóminn virkan finnst þeir ekki geta farið langt frá salerni vegna tíðra 

salernisferða og einhverjir geta verið óöruggir með hvað getur komið upp á ef matur er á boðstólum. 

Oft hefur þetta áhrif á sambönd einstaklinganna og það eru alltaf einhverjir sem kjósa að búa einir 
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vegna þess að sjúkdómurinn hefur tekið yfirhöndina. Rannsókn Agostini o.fl., (2014) styður þetta, en 

þar kemur fram að vegna óöryggis í samböndum við aðra einstaklinga er mögulegt að það valdi því að 

einstaklingar með bólgusjúkdóma í meltingarvegi búa einir. Einnig segir að einstaklingarnir leiti oft 

leiða til að komast hjá streituvaldandi aðstæðum með því að forðast nánd við aðra einstaklinga og 

geta þannig reynt að ná stjórn á eigin aðstæðum.  

Í rannsókn Rogala o.fl., (2008) er greint frá því að einstaklingar upplifa lítinn skilning annarra á 

andlegu og líkamlegu ástandi sínu og getur það oft leitt til einangrunar af þeirra hendi. Þetta kemur 

heim og saman við aðra einstaklinga með langvinna sjúkdóma, þar sem tilhneiging er til að draga sig í 

hlé vegna streitu sem einstaklingar með bólgusjúkdóma í meltingarvegi finna fyrir gagnvart 

sjúkdómnum. Þetta getur valdið óöryggi í tengslamyndun við aðra einstaklinga.  

Myndun tengsla við aðra einstaklinga hefur svo mikið að segja í lífi fólks. Tengslamyndun hjá 

einstaklingum með bólgusjúkdóma í meltingarvegi er lítil sem engin ef andlegt ástand einstaklingsins 

er slæmt. Einstaklingurinn getur þá ekki myndað þau tengsl sem hann þarf til að fá það stuðningsnet í 

kringum sig sem hann þarf á að halda. En niðurstöður í rannsókn Agostini o.fl., (2014) gefa til kynna 

að tengslamyndun er ekki tengd líkamlegri heilsu heldur tengd andlegri heilsu og er góð 

tengslamyndun tengd andlegu jafnvægi, árangursríkum bjargráðum og seiglu einstaklingsins. Einnig 

gáfu niðurstöðurnar það til kynna að tengslamyndun hefur forspárgildi um andlega heilsu einstakling-

sins, eftir því sem tengslamyndunin er sterkari, því betri er andleg heilsa. Því er mikilvægt að greina 

upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi á tengslamyndun við aðra einstaklinga og 

takast á við lélega tengslamyndun þar sem hún hefur áhrif á andlega heilsu einstaklingsins.  

Margir einstaklinganna eiga í erfiðleikum með að stunda vinnu eða skóla vegna sjúkdómsins og 

geta með því verið í hættu á að einangra sig frá öðrum. Því er stuðningur mikilvægur frá nær-

umhverfinu eins og fjölskyldu og vinum. Samræður eru góð leið til að fræða bæði einstaklinginn og 

fjölskylduna um sjúkdóminn og hvernig ber að taka á einkennum þegar þau birtast. Einnig er hægt 

með samræðum að finna sameiginlega út hvaða leiðir er hægt að nota til að takast á við sjúkdóminn 

og bregðast við á viðeigandi hátt.  

Að fá stuðning til að takast á við sjúkdóminn getur eflt fólk til að takast á við erfiðleika. Einnig er 

stuðningur við einstaklingana mikilvægur frá heilbrigðisstarfsfólki, til að byggja upp öryggi og gera 

þeim kleift að taka á þeim félagslegu vandamálum sem þeir þurfa að yfirstíga. Segir í rannsókn Rogala 

o.fl., (2008) að svo virðist sem einstaklingar með IBD hafi betri félagslegan stuðning en almennir 

einstaklingar sem voru í samanburðarhópnum og getur félagslegur stuðningur haft mjög góð áhrif á 

heilsu einstaklinganna . 

Konur með svæðisgarnabólgu virðast búa frekar einar, starfshæfni þeirra er minni, atvinnuleysi og 

örorka virðast vera algengari (Stjernman o.fl., 2011). Þessi kynjamunur er sérstakur. Hann getur stafað 

af því að hlutfall kvenna með svæðisgarnabólgu í þessari rannsókn var töluvert hærra en karla, eða 

294 konur á móti 203 körlum. Einnig gat spilað inn í að konur með svæðisgarnabólgu mældust hærri í 

versnun einkenna.  

4.3 Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af líðan 

Niðurstöður samþættingarinnar gefur til kynna að bólgusjúkdómur í meltingarvegi hefur veruleg áhrif á 

líðan einstaklinganna. Áhrif sjúkdómsins á daglegt líf er talsvert, hvort sem það er niðurgangur, þreyta 
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eða verkir. Einnig er andlegt álag mikið á einstaklinginn og kemur streita fyrir í niðurstöðunum, sem 

hefur líka talsverð áhrif á daglegt líf hans. Áhrif sjúkdómsins kemur niður á vinnu/skóla einstaklingsins 

og bætir það ekki líðan að finna til vanhæfni til að stunda sína vinnu eða skóla og þurfa að lúta í lægra 

haldi fyrir sjúkdómnum. Þetta skerðir lífsánægju fólks, en Janke o.fl., (2005) rannsökuðu lífsánægju 

hjá einstaklingum með bólgusjúkdóma í meltingarvegi og báru saman við aðra hópa og kom fram að 

bæði almenn lífsánægja (GLS) og heilsutengd lífsánægja (HRLS) voru minni hjá þessum 

einstaklingum en hjá samanburðarhópnum. 

Líkamsímynd kom ekki vel út í niðurstöðunum og eru sumir einstaklinganna tregir í náið samband 

því þeir treysta oft ekki hegðun sjúkdómsins. Óöryggi gerir vart við sig vegna einkenna frá 

sjúkdómnum, hvort sem þau eru andleg eða líkamleg og kemur fram með skertri líkamsímynd. Ef 

einstaklingurinn er ekki ánægður með líkama sinn þá er líkamsímyndin skert. Muller o.fl., (2010) fundu 

út að einstaklingar upplifa að það sjúkdómurinn hafi neikvæð áhrif á kynímynd þeirra og meira en 

helmingur þátttakenda greindi frá því að sjúkdómurinn hafði áhrif á náin sambönd. 

Aðlögun að breyttum aðstæðum er mikilvægur þáttur í lífi fólks. Að geta aðlagast einhverju nýju 

gefur í skyn jákvæðni í fari fólks, en að geta ekki aðlagast sýnir að einstaklingar eiga erfitt með að ná 

utan um líf sitt í breyttum aðstæðum. Sýnt hefur verið fram á að ef einstaklingar trúa því að 

sjúkdómurinn hafi áhrif á aðlögun þeirra að sjúkdómnum þá hefur það veruleg áhrif á líðan, en 

sjúkdómsvirkni og verkir hafa áhrif á aðlögun einstaklingsins að sjúkdómnum. Þeir einstaklingar sem 

halda að sjúkdómurinn orsakist af andlegri vanlíðan geta lent í þeim vítahring að finna til andlegra 

vanlíðunar (Dorrian o.fl., 2009), en þeir einstaklingar sem skilja ástand sitt eiga auðveldara með að 

takast á við sjúkdóminn og finna þeir minna fyrir andlegri vanlíðan.  

Sumir hverjir kvíða fyrir eða finna til ótta vegna verkja sem þeir annað hvort finna fyrir eða vita að 

þeir eiga von á. Þessir verkir geta verið það slæmir að einstaklingarnir treysta sér ekki til að taka þátt í 

daglegu lífi. En Sarlo o.fl., (2008) fundu út að sumir af einstaklingunum ná að yfirvinna óttann og 

takast á við breytingarnar sem sjúkdómurinn hefur á líf þeirra. 

Margir einstaklingar með bólgusjúkdóm í meltingarvegi finna fyrir neikvæðri upplifun af sjúkdóm-

num og eiga í erfiðleikum með að aðlagast þeim breytingum sem sjúkdómurinn hefur á líf þeirra. Betri 

skilningur á sjúkdómnum getur eflt meðferðarheldni og þannig hjálpað einstaklingnum að ná stjórn á 

sjúkdómnum og auðveldað aðlögun að honum. 

Með samræðum að leiðarljósi væri farið í fræðslu um sjúkdóminn og farið skref fyrir skref hvernig 

hægt er með góðu móti að ná þeirri aðlögun sem einstaklingarnir þarfnast til að takast á við sjúkdóm-

inn. Samkvæmt Dorrian o.fl., (2009) væri hægt að koma í veg fyrir andlega vanlíðan með því að fræða 

einstaklingana á þann máta að þeir skilji hvað um er að vera. Til að hjálpa einstaklingnum að takast á 

við sjúkdóminn þá er mikilvægt að aðstoða þá við að geta metið hvaða einkenni eru ekki tengd 

sjúkdómnum, ræða við þá um hvað getur valdið þessum einkennum og finna sameiginlega út hvernig 

hægt er að takast á við þau. 

4.4 Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af 
lífsgæðum 

Lífsgæði eru hluti af lífi fólks og misjafnt er hvort einstaklingar eru með góð eða léleg lífsgæði. Öll 

viljum við hafa góð lífsgæði en það er ekki sjálfgefið. Í þessu samhengi er verið að tala um andleg og 
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líkamleg lífsgæði. Margir af einstaklingunum að baki rannsóknum í þessari samþættingu eru með léleg 

lífsgæði vegna andlegra og líkamlegra einkenna frá sjúkdómnum sér í lagi ef um er að ræða báða 

þætti. Eins og segir í rannsókn van der Have o.fl., (2013) þá er talsvert af einstaklingum sem glíma við 

langvinnan og ófyrirséðan sjúkdóm, og hefur það margvísleg áhrif á lífsgæði þeirra.  

Kvíði og þunglyndi eru stór þáttur í lífsgæðum einstaklingsins og ef þeir þættir eru til staðar, þá er 

von á að lífsgæðin séu ekki góð. Zhang o.fl., (2013) greina frá því í þeirra rannsókn, að þunglyndi eitt 

og sér er meiri áhættuþáttur fyrir lélegum lífsgæðum en bólgusjúkdómurinn sjálfur og hafa þeir 

einstaklingar sem haldnir eru þunglyndi lélegri lífsgæði.  

Að mynda tengsl getur verið erfitt fyrir einstaklingana og geta þeir fundið fyrir kvíða vegna þessa. 

Flestir hafa þörf fyrir náið samband við annan einstakling, til að deila lífinu með, gleði og sorgum og ef 

þeir einstaklingar sem treysta sér ekki í samband vegna sjúkdómsins, hefur það áhrif á andleg 

lífsgæði þeirra. Muller o.fl., (2010) heldur því fram í sinni rannsókn að einstaklingar eigi það til að gera 

lítið úr nánum samböndum og telja þau ekki eiga skylt við lífsgæði. Náin kynni geta einkennst af 

óöryggi í tengslamyndun (e. attachment insecurity) sem getur verið forspárgildi fyrir lélegum 

lífsgæðum. Að einbeita sér að því að ná tókum á sjúkdómnum mun gera lífsgæðin betri og jafnvel 

koma í veg fyrir neikvæða upplifun einstaklingsins eins og á samlífi. 

Ef einstaklingurinn trúir því að sjúkdómurinn hafi alvarlegar afleiðingar fyrir sig, geta afleiðingarnar 

verið andleg vanlíðan sem getur leitt til lélegra lífsgæða og dregið úr áhuga einstaklingsins á að taka 

þátt í daglegu lífi. Niðurstöður rannsóknar Rochelle og Fidler, (2013) greina frá því að einstaklingnum 

finnist hann hafa litla stjórn á sjúkdómnum og mun meðferð sem eflir bæði einstaklinginn og 

meðferðarheldni hans hafa áhrif á upplifun hans á sjúkdómnum. 

Hjúkrunarfræðingur getur sýnt stuðning og veitt fræðslu með samræðum við einstaklinginn og 

fjölskyldu hans um einkenni sjúkdómsins og saman fundið leiðir til að ná tökum á sjúkdómnum. 

Miklvægt er að heilbrigðisstarfsfólk geri sér grein fyrir takmörkum þekkingar sinnar og leiti leiða til að 

þættir sem þarfnast meðferðar fari í réttan farveg. Rochelle og Fidler, (2013) eru sammála því, þar 

sem þeir tala um hve mikilvægt sé að ráðleggja einstaklingum að fara í meðferð hjá sálfræðingi, sér í 

lagi þegar sjúkdómurinn er búinn að vera virkur í einhvern tíma. Með þessu er verið að vinna að 

forvörnum til að koma í veg fyrir að einstaklingurinn detti í hyl andlegrar vanlíðunar. 

4.5 Upplifun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi af 
aðgengi í heilbrigðisþjónustu 

Einungis ein rannsókn fannst um aðgengi að heilbrigðisþjónustu. Höfundur fann fáar rannsóknir 

hjúkrunarfræðinga á þjónustu til einstaklinga með IBD, en þær sem komu fundust uppfylltu ekki skilyrði 

þessarar rannsóknar, nema þessi eina rannsókn. 

Upplifun einstaklinganna að heilbrigðiskerfinu er sú að þeir fá ekki þá nauðsynlegu þjónustu sem 

þeim finnst þeir þurfa og getur það komið í veg fyrir bætt lífsgæði vegna ýmssa vandamála tengdum 

sjúkdómnum. Fram kemur í rannsókn Selby o.fl., (2008) að svo virðist sem einstaklingar með IBD fái 

ekki fyrirbyggjandi heilbrigðisþjónustu í sama magni og aðrir einstaklingar innan heilbrigðiskerfisins á 

bráðamóttöku. Þegar sjúkdómurinn hjá einstaklingunum versnar og þeir þurfa á læknishjálp að halda, 

þá þurfa þeir að fara í gegnum bráðamóttöku. Sumir virðast ekki hafa sig í að leita sér aðstoðar þegar 

þeir þurfa á henni að halda vegna biðtíma á bráðamóttöku. Á bráðamóttöku byrjar langt ferli meðal 



66 

annars af biðtíma og spurt er um sjúkrasögu jafnvel nokkrum sinnum. Þetta ferli dregur úr vilja 

einstaklinga til að sækja sér þjónustu í tíma. Þetta kemur heim og saman við rannsókn 

Ananthakrishnan, McGinley, Saeian og Binion, (2010) þar sem fram kom að aðgangur að heilbrigðis-

kerfinu væri oft það sem kæmi í veg fyrir að einstaklingar leiti sér aðstoðar.  

Heilbrigðisþjónusta í göngudeildarformi væri góður kostur fyrir þennan sjúklingahóp þar sem 

aðgangurinn væri opinn, hægt jafnvel að panta tíma með stuttum fyrirvara eða koma á staðinn ef mikið 

liggur við og sleppa við biðtíma á bráðamótttöku. Eins og kemur fram í rannsókn Rogers, Kennedy, 

Nelson og Robinson, (2004) þá er greiður aðgangur að heilbrigðiskerfinu einstaklingum með 

bólgusjúkdóma í meltingarvegi í hag og gerir þeim kleift að leita sér aðstoðar og ráðleggingar þegar 

þeim finnst þeir þurfa og einnig veitir greiður aðgangur að heilbrigðisstarfsfólki þeim öryggiskennd og 

þeir voru líklegri til að taka þátt í meðferðarbatanum á sínum forsendum. 

4.6 Sálrænir þættir 

Niðurstöður rannsókna sýna að einstaklingar með bólgusjúkdóm í meltingarvegi þurfa að fá aðstoð 

vegna sálrænna þátta. Þeir upplifa mikla andlega vanlíðan og breytingar í daglega lífi sínu og þurfa 

þess vegna að fá góða aðstoð við að takast á við sjúkdóminn. Að skilja upplifun einstaklinganna af 

sjúkdómnum er góð byrjun til ná til einstaklinganna, fræða þá og veita þeim þá sálrænu ráðgjöf sem 

þeir þurfa. 

4.7 Hagnýting verkefnisins 

Hagnýting verkefnisins getur falist í því að nýta niðurstöður samþættingarinnar við hjúkrun einstaklinga 

með bólgusjúkdóma í meltingarvegi og fjölskyldur þeirra á göngudeild Landspítala. Einnig væri hægt 

að nýta niðurstöðurnar til að þróa hjúkrunarþjónustu fyrir þessa einstaklinga með það í huga að bæta 

líðan og lífsgæði þeirra. 

Hér verður hagnýting verkefnisins rædd í samhengi við niðurstöðurnar og þá þrjá þætti sem eru í 

hugmyndafræði stuðningsmeðferðar og haft í huga í samræðum við einstaklinga og fjölskyldur þeirra. 

Niðurstöður þessarar samþættingar eiga hljómgrunn með þessari hugmyndafræði og getur gefið 

tóninn í hjúkrun einstaklinga og fjölskyldna þeirra. 

4.7.1 Samræður 

Markmið stuðningsmeðferðar er í fyrsta lagi að bera umhyggju fyrir skjólstæðingnum, án þess að 

verklagsreglur komi þar að. Í öðru lagi er markmiðið að takast á við þá erfiðleika sem 

skjólstæðingurinn stendur frammi fyrir og hlúa að því sem er mikilvægt í lífi hans (Jonsdottir o.fl., 

2003). Í þriðja lagi er markmið stuðningsmeðferðar að vera til staðar fyrir skjólstæðinginn og hlusta á 

þau vandamál sem á honum steðja og taka ekki fram fyrir hendurnar á honum með lausnir. 

Stuðningsmeðferð er áskorun fyrir hjúkrunarfræðinginn, þar sem skjólstæðingurinn þarf að finna sína 

leið í lífinu, en ekki fara eftir fyrirfram ákveðnum lausnum (Jonsdottir o.fl., 2003). 

 

 

 



67 

Þátttaka fjölskyldu 

Stuðningsmeðferð er samræður milli hjúkrunarfræðings, skjólstæðings og fjölskyldu hans. Með 

samræðum kemur meiri dýpt í skilningin og traust myndast þeirra á milli. Ef eitthvað kemur upp á, 

áhyggjur myndast út af vissum þáttum eða aðstæður einstaklingsins taka breytingum þá eru 

samræður einmitt góður vettvangur til að tjá sig um sína líðan og tekið verður í sameiningu, á þeim 

vandamálum sem geta komið upp (Jonsdottir o.fl., 2003).  

Eins og fram kemur í niðurstöðum þá finna margir einstaklinganna fyrir kvíða og/eða þunglyndi og 

eiga erfitt með að ná stjórn á aðstæðum sínum vegna sjúkdómsins. Þeir upplifa óöryggi í tengslum við 

aðra einstaklinga og eiga það til að draga sig inn í skel. Oft eru bjargráð þeirra minni en annarra 

einstaklinga og kemur þetta niður á lífsgæðum þeirra. Í þessum aðstæðum er fjölskyldumeðlimur 

einnig skjólstæðingur hjúkrunarfræðingsins, því oftar en ekki hvíla á honum þungar áhyggjur vegna 

vanlíðunar ástvinarins.  

Í rannsókn Belling o.fl., (2008) var skoðuð upplifun einstaklinga með IBD af hjúkrunarfræðingi. 

Þeim fannst nálgun hjúkrunarfræðingsins að fjölskyldunni mikilvæg, fannst hjúkrunarfræðingurinn 

skilja hvaða áhrif sjúkdómurinn hafði á alla í fjölskyldunni og hvað það var mikilvægt fyrir fjölskylduna 

að fá góðan stuðning frá hjúkrunarfræðingnum, að á þau væri hlustað og þeim gefnar og góð ráð. 

Stuðningur frá nærumhverfinu eins og frá fjölskyldu og vinum hefur mikla þýðingu fyrir einstak-

linginn og meðferðarheldni hans. Eins og fram kemur í rannsókn Sewitch o.fl., (2001) segir að 

félagslegur stuðningur hafi jákvæð áhrif á andlega líðan einstaklingsins og bæti heilsu hans verulega. 

Svipað kom út úr rannsókn þeirra Strating, Suurmeijer og Van Schuur, (2006) þar sem segir að góður 

stuðningur gefi af sér hlýju og umhyggju sem einstaklingur finnur og getur stuðningurinn eflt 

einstaklinginn í að ná betri tökum á sjúkdómnum. 

Samræður milli hjúkrunarfræðings og skjólstæðinga hans geta dregið úr vanlíðan með fræðslu, 

ráðgjöf og samtali þeirra á milli og sameiginlega verður reynt að finna lausn. Mikilvægt er að hafa 

fjölskylduna með í samtölum þar sem hún fræðist um einkenni sjúkdómsins, hvaða áhrif sjúkdómurinn 

hefur á einstaklinginn og hvað sé hægt að gera til að bæta líðan einstaklingsins. Einnig er mikilvægt 

að fjölskyldan fái stuðning því langvinnur sjúkdómur hefur einnig áhrif á alla fjölskyldumeðlimi. 

 

Líf með einkennum 

Í samræðum væri farið gegnum líðan einstaklingsins og upplifun hans á sjúkdómnum og hvernig 

einkenni sjúkdómsins komi fram hjá honum. Einnig væri farið í þekkingu einstaklingsins á sjúkdómnum 

og einkennum hans. Einstaklingur síðan fræddur um einkenni sjúkdómsins, sameiginlega er rætt um 

hvernig best er að ná stjórn á sjúkdómnum og öðlast þannig betri líðan. 

Niðurstöðurnar geta til kynna að algeng andleg einkenni frá sjúkdómnum séu þunglyndi, afleiðingar 

af sjúkdómnum og kvíði. Einnig hefur komið fram að mikilvægt er að skilja upplifun einstaklinga af 

sjúkdómnum og þar af leiðandi þarf að sníða meðferðina að hverjum og einum einstaklingi eftir þeirra 

þörfum og hjálpa þeim þannig við að takast á við vandamálin (van der Have o.fl., 2013). 

Einkennabyrði hrjáir marga einstaklinga með bólgusjúkdóm í meltingarvegi. Það skiptir engu máli 

hvort sjúkdómurinn er vægur, mildur eða alvarlegur. Misræmi getur verið í upplifun á einkennabyrði hjá 

lækni og einstaklingi og getur það haft veruleg áhrif á meðferð sjúkdómsins (Kane, Loftus Jr, Dubinsky 
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og Sederman, 2008). Hafa skal í huga að það er upplifun einstaklingsins sem skiptir máli en ekki 

upplifun heilbrigðisstarfsfólksins. Þeir einstaklingar sem höfðu þá skoðun að bólgusjúkdómurinn væri 

af langvinnum toga, upplifðu að þeir höfðu litla stjórn á sjúkdómnum (van der Have o.fl., 2013). Veita 

þarf einstaklingunum þá upplifun af heilbrigðisþjónustunni að þeir skipti máli, en ekki eingöngu horfa á 

hvort þörf sé á skurðaðgerð eða lyfjameðfeð til að draga úr einkennum sjúkdómsins (Sarlo o.fl., 2008) 

Félagsleg tengsl einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi efla andlega líðan þeirra og 

lífsgæði (Janke o.fl., 2005). En skert líkamsímynd þeirra getur dregið úr lífsgæðum, haft áhrif á líðan 

þeirra og gert þeir erfiðara fyrir að fara út og hitta aðra einstaklinga (Muller o.fl., 2010).  

Hægt væri að leita eftir andlegri vanlíðan og styrkja sjálfsöryggi þeirra einstaklinga sem á þurfa að 

halda með samræðum. Samræður geta dregið úr vanlíðan vegna sjúkdómsins með einstaklingmiðaðri 

fræðslu og hjálpað einstaklingnum að finna út hvað sé best fyrir hann. 

 

Aðgangur að heilbrigðiskerfinu 

Einstaklingar með bólgusjúkdóma í meltingarvegi geta haft flóknar þarfir og er þá samvinna við aðrar 

heilbrigðisstéttir nauðsynleg. Með samræðum er hægt að finna út þau einkenni sem hrjá einstaklinginn 

og saman væri hægt að finna þann farveg sem er heillavænlegur fyrir hann. Einnig geta komið fram 

önnur einkenni sem hrjáir einstaklinginn en einkenni sjúkdómsins, og hægt væri að ráða niðurlögum 

þeirra einkenna með viðeigandi meðferðum. 

Niðurstöður meðal annars í rannsókn Rogala o.fl., (2008) greina frá því að einstaklingum með 

bólgusjúkdóm í meltingarvegi fannst þörfum þeirra ekki vera mætt í heilbrigðiskerfinu og var langur 

biðtími meðal annars ein hindrunin. Fjórðungur þeirra einstaklinga með IBD sem tóku þátt í rannsókn-

inni fannst þeir ekki fá þjónustu þegar þeir þörfnuðust hennar. Mikilvægt er fyrir einstaklinga með IBD 

að komast strax að í heilbrigðiskerfinu þegar sjúkdómurinn versnar, svo hægt sé að grípa strax inn í til 

að koma í veg fyrir frekari versnun. 

Samkvæmt grein Irvine ( 2004) var greint frá að of stuttur tími væri gefinn til að hitta lækni og fá þar 

ráðleggingar, fræðslu og meðferð. Einnig kom fram að einstaklingar voru jafnvel kvíðnir yfir skorti á 

tíma sem þeir fengu og þar af leiðandi spurðu þeir ekki um þá þætti sem þeim lá á hjarta og gat þessi 

tímaskortur haft áhrif á meðferð einstaklingsins. Í samræðum er meðferð einstaklingsins rædd og getur 

hann haft eitthvað að segja um sína meðferð. Í rannsókn Robinson o.fl. (2001) kemur fram að það er 

ósk margra að fá að taka stjórn á sínum sjúkdómi með aðstoð sérfræðings og annarra heilbrigðis-

starfsmanna. Niðurstaða þeirrar rannsóknar sýndi að það dró úr heimsóknum á göngudeild, færri tímar 

voru afbókaðir og meðferð hófst fyrr eftir sjúkdómsversnun.  

Í samræðum er hjúkrunarfræðingur og einstaklingurinn eins og ein heild og saman reyna þau að fá 

innsýn inn í líf einstaklingsins og hans upplifun af sjúkdómnum. Þegar þessi innsýn inní líf hans er ljós, 

er samband komið á milli hjúkrunarfræðingsins og einstaklingsins og saman fara þeir í þá vegferð að 

finna lausn á vandanum (Jonsdottir o.fl., 2003). 

4.8 Samantekt 

Bólgusjúkdómur í meltingarvegi hefur mikil áhrif á einstaklinginn og hans daglega líf, dregur úr orku og 

hjá sumum einstaklingum hefur sjúkdómurinn áhrif á vinnuframlag þeirra. Sjúkdómurinn hefur ekki 

einungis áhrif á einstaklinginn sem er með sjúkdóminn heldur á nærumhverfi hans eins og fjölskyldu 
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hans og vini. Samræður er ein leið til að bæta líðan langveikra einstaklinga og ná samræður einnig til 

fjölskyldna, þar sem stuðningur úr nærumhverfinu skiptir einstakling miklu máli. Með samræðum eru 

einstaklingar og fjölskyldur fræddar, farið vel í einkenni og hvaða afleiðingar sjúkdómurinn hefur á líf 

einstaklingsins og saman er fundin leið til að létta líðan einstaklingsins og þar með bæta lífsgæði 

hans. 

4.9 Styrkleikar og veikleikar verkefnisins 

Samþætt fræðilegt yfirlit hefur þann styrkleika að aðferðin er skipulögð, val á rannsóknargreinum, 

úrvinnsla heimilda , mat og greining á rannsóknargreinum og samþætting á niðurstöðum er samkvæmt 

fyrirfram ákveðnum skilyrðum. Með þessari aðferð fékkst gagnreynd þekking sem leitast var við að 

finna og hægt var að nýta við hjúkrun einstaklinga með bólgusjúkdóma í meltingarvegi. Notast var við 

þekkt gagnasöfn og inntöku- og útilokunarskilyrði settu takmarkanir á leitina.  

Takmarkanir verkefnisins voru skilyrði fyrir inntöku rannsóknargreina, að þær væru meðal annars á 

ensku, sem útilokaði greinar á öðrum tungumálum, máttu eingöngu vera á 10 ára tímabili, en það 

útilokar eldri greinar. Líklegt er að skilyrði fyrir inntöku sem lýst er í aðferðafræðikaflanum, valdi því að 

það vantar margar greinar sem hefðu hjálpað til við greiningu á líðan og lífsgæðum og hefðu haft áhrif 

á niðurstöður í verkefninu.  

Höfundar greinanna voru flestir læknar en tvær greinar (Rogala o.fl., 2008; Sarlo o.fl., 2008) voru 

skrifuðar af hjúkrunarfræðingum. Bendir það til þess að hjúkrunarfræðingar hafi ekki verið að skoða 

þennan þátt hjá einstaklingum með bólgusjúkdóm í meltingarvegi eða að takmarkanir leitarinnar hafa 

orðið til þess að hjúkrunarrannsóknir féllu ekki að leitarskilyrðum. Rannsóknargreinarnar í saman-

tektinni eru einungis 14 og gæti það verið vegna takmarkana við leitina. Hugsanlega hefði átt að hafa 

leitina víðtækari til að fá sem flestar greinar en það er óvíst að niðurstaðan hefði farið á annan veg. 
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Ályktanir 

Að greinast með langvinnan sjúkdóm getur verið mikið áfall fyrir einstaklinginn og fjölskyldu hans. Í 

kjölfarið tekur við langt og strangt ferli til að halda sjúkdómnum í skefjum. Margir hverjir upplifa andlega 

og félagslega vanlíðan ásamt fjölda einkenna tengdum sjúkdómnum.  

Mikilvægt er fyrir heilbrigðisstarfsmenn að huga að andlegum einkennum einstaklinganna til jafns 

við líkamleg einkenni tengd sjúkdómnum. Einnig þarf að gæta hvort sjúkdómurinn valdi einhverjum 

hindrunum í lífi einstaklingsins og hver sé upplifun og tilfinning þeirra gagnvart honum. Með því væri 

hægt að greina þá sem eru í áhættu gagnvart vanlíðan og grípa strax inn í og veita markvissa 

fyrirbyggjandi meðferð. 

Fjölskyldan er mikilvæg í þessu samhengi þar sem hún er oft stuðningsaðili einstaklingsins. Því er 

mikilvægt að fjölskyldan fái einnig umönnun og stuðning frá heilbrigðisstarfsfólki. Þjónustuna þarf að 

sníða að hverjum og einum, því þarfir hvers einstaklings og fjölskyldu eru misjafnar. 

Hjá þessum sjúklingahópi hefur sjúkdómurinn mikil áhrif á líðan þeirra og þurfa þeir reglulegt eftirlit 

með sjúkdómnum. Það skiptir einstaklingana máli að fá samfellda, samhæfða þjónustu sem veitir 

stuðning til bæði hans og fjölskyldunnar.  

Ályktun höfundar út frá niðurstöðum þessarar samþættingar er sú að sérhæfð hjúkrunarþjónusta 

henti vel þessum sjúklingahópi. Með samræðum getur hjúkrunarfræðingur nálgast einstaklinginn og 

fjölskyldu hans á jafningjagrundvelli og saman geta þau fundið leið til að bæta líðan og lífsgæði. 

Samræður eru því tilvalin leið til að að nota á göngudeild meltingar til að efla einstaklinginn og 

fjölskyldu hans og hjálpa til við að auðvelda aðlögun að sjúkdómnum. 

Á göngudeild meltingar væri hægt að gera rannsóknir t.d. þar sem einstaklingar með bólgusjúkdóm 

í meltingarvegi fylltu út sjálfsmatsmælitæki sem metur meðal annars kvíða, þunglyndi og lífsgæði. Ef 

viðkomandi einstaklingur greinist með kvíða, þunglyndi og lífsgæði eru léleg, þá eru samræður á milli 

hjúkrunarfræðings og einstaklingsins mikilvægar um viðeigandi meðferð og síðan væri hægt að kanna 

eftir ákveðin tíma hvort kvíði og þunglyndi eru enn til staðar og hvort lífsgæðin hafi aukist. Einnig væri 

hægt að gera rannsókn á hvaða hjúkrunarþjónusta er í boði fyrir einstaklinga með bólgusjúkdóma í 

meltingarvegi í á alþjóðlegum grundvelli og hvernig þjónusta væri hentugust fyrir þennan sjúklingahóp. 

Annað sem kemur í hugann er að hægt væri að gera athugun hvort samræður á göngudeild meltingar 

hafi áhrif til betri vegar á líðan og lífsgæði sjúklingahópsins. 
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